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CHA Centre hospitalier universitaire 

CHAI Centre hospitalier Alpes-Isère de Grenoble 

CHOP  Centre hospitalier Pierre Oudot de Bourgoin-Jallieu 

CIM Classification internationale des maladies 

CMPP Centre médico-psycho-pédagogique 

CNIL Commission nationale de l'informatique et des libertés 

CNNSE Commission nationale de la naissance et de la santé de l’enfant 

COREQ Consolidated criteria for reporting qualitative research - Lignes directrices pour l’écriture 
et la lecture des rapports de recherche qualitative 

CRA Centre de ressources autisme 

DSM Département de la santé et des mobilités 

ESMPI Établissement de santé mentale Portes de l’Isère de Vienne 

HAS Haute Autorité de Santé 

IME Institut médico-éducatif 

IPA Interpretative Phenomenological Analysis - Analyse phénoménologique interprétative 

MDPH Maison départementale des personnes handicapées 

MRSI Maison Ressource Santé en Isère 

NHIS National Health Interview Survey 

OMS Organisation mondiale de la santé 

PCO Plateforme de coordination et d’orientation de l’Isère 

PPS plan personnalisé de santé 

REHOP Registre des handicaps de l’enfant et observatoire périnatal 

RHE Registre des handicaps de l’enfant 

SESSAD Services d’éducation spécialisée et de soins à domicile 

SNDS Système national des données de santé 
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TDAH trouble du déficit de l'attention avec/ou sans hyperactivité 

TDC troubles de développement de la coordination (ou dyspraxie) 

TDI troubles du développement intellectuel 

TLO troubles du langage oral (ou dysphasie) 

TND troubles du neurodéveloppement 

TSA trouble du spectre de l'autisme 
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RÉSUMÉ 

Contexte : Les troubles du spectre autistique représentent un problème majeur de santé 

publique. Le gouvernement s’est emparé du sujet avec la publication de plans autisme 

successifs de 2005 à ce jour. Les plateformes de coordination et d’orientation ont vu le jour 

dans ce contexte. Elles ont pour rôle le repérage précoce et la coordination du parcours de 

soins des enfants de 0 à 6 ans porteurs de troubles du neurodéveloppement. 

Objectif : Recueillir le témoignage de familles accompagnées par la PCO 38 lors du parcours 

diagnostique de TSA chez leur enfant, afin de mettre en lumière leur vécu et de faire émerger 

leurs idées concernant les axes d’amélioration pour la PCO 38. 

Méthodologie : Étude qualitative par une approche s’inspirant de l’analyse 

phénoménologique interprétative, par le biais d’entretiens semi-dirigés auprès de 

12 familles d’enfants diagnostiqués porteurs de TSA au sein de la PCO 38. 

Résultats : Les parents d’enfants porteurs de TSA rapportent un sentiment de solitude dans 

leur quotidien, mais également face aux collectivités et au corps médical. Les familles sont 

confrontées à la complexité de la gestion d’une démarche diagnostique. Elles sont rassurées 

par la présence de la PCO qui leur apporte un soutien administratif certain. La place de 

coordinateur du parcours est souvent adoptée par la mère de l’enfant, et non par le médecin 

traitant. Si le temps d’annonce du diagnostic aux parents est bien codifié, la question centrale 

de l’annonce à l’enfant reste en suspens. Le processus d’acceptation autour de l’annonce est 

long. Cependant, la pose du diagnostic est vécue comme salvatrice, car elle permet 

d’aménager le quotidien de l’enfant tout en déculpabilisant les parents face à une société 

encore accusatrice. La place de la mère en première ligne dans le quotidien comme dans la 

coordination des prises en charge est vécue comme solitaire et éprouvante. Le diagnostic 

vient questionner les parents sur leur propre fonctionnement neuropsychologique. Des pistes 

d’amélioration sont rapportées : elles concernent le renforcement du lien avec les institutions 

scolaires et le rayonnement des PCO. Les familles demandent au gouvernement d’accorder 

plus de moyens à la formation de professionnels spécialisés.  

Conclusion : Le vécu parental du parcours diagnostique révèle une multitude de sentiments 

négatifs. La PCO vient alléger ce fardeau, mais le médecin généraliste a aussi un rôle essentiel 

à jouer en endossant sa fonction de coordinateur du parcours de soin.  
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ABSTRACT 

Situation: Autistic Spectrum Disorder (ASD) are a major public health problem. The 

government has taken up the issue with the publication of successive Plans for autism from 

2005 to the present day. The coordination and orientation platforms (PCO) were created in 

this context. Their role is to identify children aged 0 to 6 with neurodevelopmental disorders 

at an early stage and coordinate their care pathway.  

Goal: To gather testimonies from families supported by the PCO 38 during their child’s ASD 

diagnosis process, in order to highlight their experience and to bring out their ideas concerning 

areas of improvement for the PCO 38.  

Method: Qualitative study using an approach inspired by interpretative phenomenological 

analysis, by means of semi-directed interviews with 12 families of children diagnosed with ASD 

and supported by the PCO 38.  

Results: Parents of children with ASD report a feeling of loneliness in their daily life, but also 

in regard to authorities and medical professionals. Families are faced with the complexities of 

managing a diagnosis process. They are reassured by the presence of the PCO which provides 

them with definite administrative support. It is often the mother of the child – and not the 

general practitioner — who takes on the role of coordinator. While the time for announcing 

the diagnosis to the parents is well codified, the central question of announcing it to the child 

remains unresolved. The process of acceptance around the announcement is long. However, 

the diagnosis is seen as a lifesaver, because it allows for accommodations to be made to the 

child’s day-to-day life while relieving the parents of their guilt in the face of a society that 

remains accusatory. The mother’s frontline role in the day-to-day life and in coordinating care 

is experienced as lonely and trying. The diagnosis raises questions for the parents about their 

own neuropsychological functioning. Suggestions for improvement were made : they concern 

strengthening the link with educational institutions and increasing the reach of the PCO. The 

families are asking for the government to allocate more resources to training specialist 

professionals.  

Conclusion: Parent’s experiences of the diagnostic process reveal a multitude of negative 

feelings. The PCO helps to alleviate this burden, but the general practitioner also has an 

essential role to play as coordinator of the care pathway.  
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INTRODUCTION 

1. Éléments de définition 

Les troubles du neurodéveloppement (TND) désignent les affections ayant pour point 

commun le « défaut de développement d’une ou plusieurs compétences cognitives attendues 

lors du développement psychomoteur et affectif de l’enfant, qui entraîne un retentissement 

important sur le fonctionnement adaptatif scolaire, familial et social ». Cette catégorie de 

troubles du neurodéveloppement regroupe :  

– les troubles du spectre de l’autisme (TSA) ; 

– les troubles du développement intellectuel (TDI) ; 

– les troubles du langage oral (TLO ou dysphasie) ; 

– les troubles de développement de la coordination (TDC ou dyspraxie) ; 

– le trouble déficit d’attention avec hyperactivité (TDAH) ; 

– les troubles spécifiques des apprentissages scolaires (trouble du langage écrit et du 

calcul). 

En psychiatrie, deux classifications des pathologies sont officiellement reconnues. La 

CIM-10, récemment révisée en CIM-11 établie par l’OMS, ainsi que le DSM-5 qui est publié par 

l’Association américaine de psychiatrie. La définition des troubles du spectre de l’autisme la 

plus utilisée en pratique est celle du DSM-5 (1), qui propose cinq critères diagnostiques :  

– A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés 

dans des contextes variés 

– B. Caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts ou des activités 

– C. Les symptômes doivent être présents dès les étapes précoces du développement 

– D. Les symptômes occasionnent un retentissement cliniquement significatif en 

termes de fonctionnement actuel social, scolaire/professionnel 

– E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel ou un 

retard global du développement 
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La CIM-11 (2) est la classification scientifique la plus récente. Elle a été présentée à 

l’Assemblée mondiale de la santé en mai 2019, puis est entrée en vigueur en janvier 2022. Elle 

introduit la notion de spectre (Autism Spectrum disorder, unspecified) qui rassemble trois 

entités de la précédente classification CIM-10 : l’autisme infantile, le syndrome d’Asperger, 

l’autisme atypique (Childhood autism, Atypical autism, Asperger syndrome). Le TSA est défini 

par « des déficits persistants dans la capacité à initier et à maintenir une interaction sociale 

réciproque et une communication sociale, et par un éventail de schémas restreints, répétitifs 

et inflexibles du comportement, des centres d’intérêt ou des activités qui sont clairement 

atypiques ou excessifs pour l’âge et le contexte socioculturel de l’individu. »  

2. Épidémiologie  

La prévalence des TSA en France est difficile à estimer. D’une part, l’évolution des 

définitions et des critères de diagnostic peuvent influencer la manière dont les cas sont 

comptabilisés. Par ailleurs, l’accroissement de la sensibilisation des professionnels de santé et 

du grand public peut contribuer à une meilleure reconnaissance des troubles, et mimer une 

augmentation artificielle de la prévalence.  

Dans le passé, la prévalence des TSA en France a pu être calculée par l’utilisation de 

deux registres de population concernant les handicaps de l’enfant : le Registre des handicaps 

de l’enfant en Haute-Garonne (RHE31), et le Registre des handicaps de l’enfant et observatoire 

périnatal (REHOP) basé en Isère, Savoie et Haute-Savoie. Le calcul de prévalence était donc 

limité à des zones géographiques spécifiques et estimé seulement pour les enfants âgés de 

sept ans. 

Entre 2010 et 2017, Santé publique France a conduit une étude visant à analyser plus 

précisément la prévalence des TSA. Ce travail a permis de fournir pour la première fois en 

France des prévalences à partir du recours aux soins des personnes concernées, en utilisant 

les chiffres du Système national des données de santé (SNDS). Cette approche permet de 

décrire la prévalence selon le sexe, l’âge, la zone géographique et le sous-type de trouble. Ce 

dispositif a permis d’identifier 119 260 personnes porteuses de TSA en 2017 en France. La 

prévalence brute était calculée à 17,9 pour 10 000 habitants, soit presque 1,8 pour cent de la 

population française (3).  
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Les études françaises ne comportent pas d’informations concernant la prévalence des 

TND dans leur ensemble. Une étude menée à partir des données de la National Health 

Interview Survey (NHIS) publiée dans la revue Pediatrics en 2019 s’est intéressée à la 

prévalence globale des TND aux États-Unis. Entre les périodes de 2009-2011 et 2015-2017, les 

auteurs retrouvent une franche augmentation de la prévalence des TND, qui passe de 

16,2 pour cent à 17,8 pour cent. Parmi l’ensemble des TND, le TSA était particulièrement 

concerné, avec une augmentation de 1,3 pour cent sur ces périodes (4).  

3. Des plans gouvernementaux pour l’autisme  

L’autisme est une problématique majeure de santé publique. Depuis 2005, on assiste 

en France à la création de plans gouvernementaux successifs afin de mettre en place les 

moyens financiers et humains pour faire face à cette problématique.  

De manière générale, on retrouve dans chaque plan la notion de formation des 

professionnels de santé et de petite enfance à la détection et à la prise en charge précoce des 

TSA. La mise en place de mesures pour arriver à une société plus inclusive, sur le plan scolaire, 

professionnel et social est au cœur des différents plans autisme. Enfin, au fil des années, 

chaque plan a promis la majoration du nombre de places en établissements d’accueil 

spécialisés. Malgré cela, à ce jour, leur saturation est quasi-totale.  

Le premier plan autisme 2005-2007 est intitulé nouveau regard, nouvelle 

impulsion (5). L’objectif central est la couverture de l’ensemble du territoire via la création de 

centres régionaux de l’autisme (Centre de ressources autisme (CRA)), ainsi que l’articulation 

de ces CRA avec la Maison départementale des personnes handicapée (MDPH) afin de 

répondre au mieux aux besoins des patients.  

Le deuxième plan autisme 2008-2010 s’articule autour de trois axes (6). Il a pour ligne 

de conduite une meilleure connaissance de l’autisme pour une meilleure formation, un 

meilleur repérage pour un meilleur accompagnement, et une diversification des approches 

dans le respect des droits fondamentaux. L’un des acquis majeurs de ce plan est de 

reconnaître la place des différentes méthodes d’accompagnement de l’enfant autiste. 



26 

Le troisième plan autisme 2013-2017 introduit l’idée d’une détection précoce basée 

sur trois niveaux (7). En première ligne, le réseau d’alerte est représenté par les professionnels 

de la petite enfance ainsi que les médecins traitants. Au second plan, le deuxième niveau, le 

réseau de diagnostic simple, composé d’une équipe pluridisciplinaire (CAMPS, CMPP). Et 

enfin, le réseau de diagnostic complexe, représenté par les CRA en collaboration avec une 

équipe hospitalière experte du Centre hospitalier universitaire (CHU).  

Les Plateformes de coordination et d’orientation ont été créées en 2018 et sont le fruit 

de la Stratégie nationale pour l’autisme au sein des Troubles du neurodéveloppement (8). 

Elles ont pour mission de proposer un parcours de santé coordonné aux enfants présentant 

des écarts de développement en les orientant vers les différents professionnels compétents, 

dans le but d’établir les bilans complémentaires qui permettront la confirmation du 

diagnostic, mais aussi la mise en œuvre d’interventions précoces adéquates. Un livret de 

détection à l’usage des médecins de première ligne est publié et mis à disposition des 

médecins généralistes et pédiatres. (Annexe 1). 

En avril 2021, le gouvernement publie un point d’étape à trois ans sur la Stratégie 

nationale avec un focus sur le déploiement des premières PCO (9). Malgré les 

bouleversements organisationnels en lien avec les confinements de la pandémie de Covid-19, 

le nombre de répondants a été important avec près de 14 200 réponses. Les retours sont 

particulièrement positifs concernant : 

– la scolarisation : 83 pour cent des parents d’enfants autistes déclarent que leur 

enfant est scolarisé, soit +4 points ; 

– l’accès aux crèches : augmentation de 26 pour cent à 34 pour cent d’accès aux 

crèches, conséquence probable des mesures favorisant l’accueil des enfants en 

situation de handicap ;  

– la formation des professionnels avec 93 pour cent des parents qui estiment que les 

professionnels tiennent compte des particularités de leur enfant, soit + 4 points. 

Les points négatifs restent la faible offre de séjours de répit ainsi que la complexité de 

mise en œuvre des démarches administratives. 
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Fin novembre 2023, le gouvernement publie la nouvelle stratégie nationale pour les 

troubles du neurodéveloppement 2023-2027 (10). Elle s’inscrit dans la continuité de la 

stratégie précédente avec pour principaux axes le renforcement des plateformes de 

coordination et d’orientation pour les 0-6 ans, l’élargissement pour les enfants entre 7 et 

12 ans et la création de dispositifs pour la scolarisation au sein de l’école ordinaire et dans 

l’enseignement supérieur. L’objectif est aussi de favoriser l’autonomie, notamment par l’accès 

et le maintien de l’emploi, et l’élargissement de la prestation de compensation du handicap 

aux troubles du neurodéveloppement. Une avancée majeure est l’annonce d’un projet de 

formation des parents pour mieux comprendre le fonctionnement de leur enfant et soutenir 

son développement.  

4. Focus sur la PCO 38  

En Auvergne-Rhône-Alpes, neuf plateformes de coordination et d’orientation ont été 

créées pour accompagner les enfants de 0 à 6 ans présentant des troubles du 

neurodéveloppement. Conformément aux recommandations gouvernementales, ces 

plateformes sont portées par un établissement ou un service sanitaire ou médico-social.  

La Plateforme de coordination et d’orientation Iséroise (PCO 38) ouvre ses portes en 

juillet 2019. Elle est co-portée par le Centre hospitalier Alpes-Isère (CHAI) et la Plateforme 

ANAÏS localisée au sein de la Maison Ressource Santé en Isère (MRSI). C’est un dispositif dédié 

aux enfants de 0 à 6 ans présentant une suspicion de TND. Le médecin généraliste ou le 

pédiatre en charge du suivi de l’enfant repère un écart inhabituel dans son développement et 

oriente la famille vers la PCO. L’objectif est alors d’organiser, durant une année, un parcours 

de bilans et de soins coordonnés, soit par l’intermédiaire de professionnels libéraux grâce à 

des forfaits de prise en charge, soit par des structures de soin. Le but étant de poser un 

diagnostic précoce. L’accompagnement des parents et du médecin référent est assuré par les 

professionnels de la PCO de manière dématérialisée (échange de mails, appels téléphoniques 

et participation aux réunions de synthèse). 

La création de la PCO 38 s’est faite sur les fondations du Réseau ANAÏS. Implanté à 

Grenoble depuis 2004, il consiste en un réseau de prise en charge coordonnée des parcours 

de santé pour les enfants en situation de handicap. Il a pour objectif d’aider les médecins 

traitants sur les plans organisationnel et financier dans la gestion des parcours de santé 
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complexes des enfants et adolescents d’Isère âgés de 0 à 18 ans, non suivis en structure 

spécialisées, durant trois ans. Des réunions de concertation régulières sont organisées en 

présence des parents et des professionnels de santé indemnisés par un acte dérogatoire. Pour 

chaque enfant suivi, un plan personnalisé de santé (PPS) est rédigé par le médecin et remis 

aux parents. 

5. Objectif de l’étude 

L’autisme est au cœur des préoccupations de santé publique, et la création des 

Plateformes de coordination et d’orientation est récente. Elles ont déjà fait l’objet d’études 

décrivant les parcours de soin des enfants (11) ou évaluant l’exercice coordonné des médecins 

généralistes (12). Cependant, peu de conclusions ont été tirées du point de vue des familles, 

pourtant premières concernées.  

À travers notre travail, nous avons souhaité recueillir le témoignage de familles ayant 

été accompagnées par ces nouvelles structures lors du parcours diagnostique de TSA chez leur 

enfant. L’objectif était de mettre en lumière le vécu des parents tout au long de ce parcours, 

depuis les premières suspicions d’atypies développementales de l’enfant, jusqu’à la 

confirmation d’un diagnostic de TSA. Nous avons souhaité réaliser un premier état des lieux 

du fonctionnement de ces nouvelles plateformes du point de vue des familles, et faire 

émerger les idées des parents concernant les axes d’amélioration pour la PCO Isère.  

Quel est le vécu parental au terme du parcours diagnostique de troubles du spectre 

autistique encadré par la PCO Isère ? 
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MATÉRIEL ET MÉTHODE 

L’objectif de l’étude était d’obtenir un retour d’expérience de parents d’enfants 

diagnostiqués porteurs de troubles du spectre autistique au sein de la Plateforme de 

coordination et d’orientation d’Isère (PCO). Une étude qualitative avec une approche 

s’inspirant de l’analyse phénoménologique interprétative (IPA) a été menée par les 

chercheuses. La méthodologie respecte au mieux la grille de lecture COREQ (Annexe 2). 

1. Population cible 

Les critères d’inclusion étaient d’être parent d’un enfant diagnostiqué avec TSA au sein 

de la PCO 38, depuis son ouverture en 2019 jusqu’à décembre 2022 (date de début du travail 

de recherche), avec un parcours diagnostique terminé. À noter qu’ont été inclus des enfants 

non sortis administrativement de la PCO en raison d’un retard administratif, mais avec des 

parcours diagnostiques terminés. Les critères d’exclusion étaient la maitrise insuffisante de la 

langue française et l’existence d’une mesure légale sur l’enfant. 

Le recrutement a été fait via l’envoi d’un mail officiel par la direction de la PCO 38 à la 

totalité de la population ciblée, correspondant à 107 enfants soit 184 parents (Annexe 3). À 

l’issue du premier mail, nous avons obtenu onze réponses positives et fixé dix entretiens (une 

famille n’a pas donné suite). Un mail de relance a été envoyé quinze jours plus tard qui a 

permis le recueil de sept réponses positives supplémentaires. Nous fixions seulement deux 

entretiens en raison de l’obtention de saturation des données. 

2. Recueil des données 

Douze entretiens individuels ont été organisés avec le ou les parents d’enfant porteur 

de TSA et une des deux chercheuses. Les entretiens ont été menés de manière semi-dirigée, 

afin de permettre et d’encourager la libre expression des participants. Le guide d’entretien a 

été rédigé par les chercheuses et validé par le docteur GUYOT et Mme GONZALEZ, 

respectivement médecin et directrice de la PCO 38 (Annexe 4). Il est construit autour de huit 

questions ouvertes avec, pour chacune, plusieurs thèmes à aborder qui ont pu faire l’objet de 

relances au cours de l’entretien. Ce guide a été évolutif au fil des entretiens en fonction des 

pistes de réflexion ouvertes par les participants précédents. Chaque entretien a été enregistré 
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par l’application Dictaphone, puis retranscrit mot à mot sur le logiciel Word de manière 

pseudo-anonymisée, pour constituer les verbatims (Annexe 5). 

3. Analyse des résultats 

Chaque entretien a été analysé de manière indépendante par les chercheuses selon 

trois étapes :  

– les verbatims ont été analysés en étiquettes expérientielles afin de dégager les idées 

principales exprimées par le participant ; 

– ces étiquettes ont ensuite été regroupées en propriétés visant à décrire le 

phénomène exprimé par chacune d’entre elles ; 

– la dernière étape de l’analyse avait pour objectif de faire s’articuler les différentes 

propriétés dégagées pour en faire émerger des concepts regroupés dans des thèmes 

superordonnés. 

Une mise en commun a été faite à chacune des étapes de l’analyse pour obtenir un 

consensus, puis consignée dans des tableaux Word (Annexe 6). Les réponses discordantes ont 

permis une réflexion commune des deux chercheuses avec leur directeur de thèse, respectant 

ainsi la triangulation des données. 

4. Éthique 

Conformément à la loi Jardé, notre étude a fait l’objet d’une déclaration à la CNIL par 

le formulaire MR-004, soumis au DPO du Département de médecine générale de Grenoble fin 

janvier 2023. Chaque participant avait été informé avant l’entretien du cadre légal de l’étude, 

par le biais d’une fiche d’information préalablement transmise par mail. Avant de débuter 

l’entretien, le formulaire de non-opposition devait être signé par les deux titulaires de 

l’autorité parentale (Annexe 7). 
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RÉSULTATS 

1. Description de l’échantillon 

 
Dom : domicile, M : mère, P : père, G = garçon, F : fille, 

CHAI : Centre hospitalier Alpes-Isère de Grenoble,  

CHPO : Centre hospitalier Pierre Oudot de Bourgoin-Jallieu,  

ESMPI : Établissement de santé mentale portes de l’Isère de Vienne. 

Douze entretiens, nommés E1 à E12, ont été organisés de mi-mars à début mai 2023. 

Neuf se sont déroulés au domicile des parents, un dans les locaux de la PCO et deux par 

visioconférence via Zoom. Dix entretiens ont eu lieu avec la mère seule, deux entretiens avec 

les deux parents et aucun avec un père seul. Devant l’absence de nouveau concept émergeant 

au cours des deux derniers entretiens, nous considérions avoir atteint la saturation des 

données au terme des douze entretiens menés. La durée moyenne d’un entretien était de 

52 minutes. 

Parmi les enfants inclus dans l’étude : les garçons représentaient plus de 80 pour cent 

de notre échantillon, l’âge moyen au diagnostic était de 4,7 ans, et les TND multiples étaient 

majoritaires. Les familles étaient principalement biparentales, représentées par des 

catégories socioprofessionnelles hautes et moyennes. Les secteurs géographiques 

correspondent aux découpages des soins pédopsychiatriques sur le territoire. Le plus 

représenté était celui du Centre hospitalier Alpes-Isère de Grenoble (CHAI). On notait 
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qu’aucun participant à l’étude n’appartenait au secteur de soin de l’Établissement de santé 

mentale Portes de l’Isère de Vienne (ESMPI).  

2. Analyse des entretiens 

L’analyse de ces entretiens a permis de dégager sept thèmes superordonnés : 

1. La solitude parentale face à un enfant au développement atypique 

2. La complexité de la gestion d’une démarche diagnostique 

3. Le processus d’acceptation du diagnostic autour de l’annonce 

4. L’importance de nommer le trouble pour mieux vivre avec l’autisme 

5. L’impact du diagnostic sur la famille 

6. L’évolution du statut de parent novice à parent expert 

7. Les pistes pour la PCO dans le but d’améliorer le vécu des parents 

2.1. La solitude parentale face à un enfant au développement atypique 

2.1.1. À la maison 

Le développement atypique de l’enfant était source d’étonnement chez la totalité des 

familles rencontrées. Les participants rapportaient l’observation de particularités chez leur 

enfant, telles que des troubles de la communication : « Il ne parlait vraiment pas. Il ne rentrait 

pas en communication et du coup il pleurait beaucoup » (E3) ; une altération des interactions 

sociales : « Je le voyais dans les parcs avec des enfants du même âge, il ne rentrait pas en 

interaction avec eux » (E9) ; ainsi que des atypies comportementales : « Elle a commencé à 

faire des crises mais énormes » (E12), associées à des intérêts particuliers : « Il adore parler 

des sèche-mains » (E7). 

Lorsque le trouble du neurodéveloppement touchait le premier né d’une fratrie, les 

parents expliquaient leur méconnaissance du développement normal de l’enfant : « C’est 

difficile parce que c’est un premier... donc on ne sait pas ce qui est normal ou ce qui ne l’est 

pas » (E7). D’autres participants possédaient déjà des connaissances concernant le 

développement d’un enfant : « Mon mari a déjà des grands enfants d’un premier 

mariage » (E3). Les parents concernés décrivaient alors un pressentiment : « Sur le moment, 
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j’ai trouvé ça un peu bizarre, parce qu’avec sa grande sœur ça ne s’était pas passé comme 

ça » (E4).  

Se sentant seuls face à ces inquiétudes, les participants adoptaient une attitude de 

rationalisation des comportements de l’enfant. Elle se présentait sous la forme d’une 

justification par l’âge de l’enfant : « Il s’opposait beaucoup, mais bon à 2 ans rien 

d’étonnant » (E1), ou par son caractère : « On s’est dit que c’était un enfant qui était un petit 

peu difficile » (E2). Parfois, des éléments externes tels que les déménagements ou les 

variations du schéma familial étaient invoqués : « On s’est séparés avec le papa cette année-

là » (E2). Quelques parents remettaient en cause l’éducation donnée à leur enfant « On 

mettait peut-être un peu ça sur le compte de l’enfant unique, on le surprotège » (E11). Ces 

réflexions étaient rapportées comme sources d’un important sentiment de culpabilité : 

« Nous, on a beaucoup culpabilisé aussi au départ » (E12). 

2.1.2. Face à l’école 

En réaction à ces atypies, les parents s’efforçaient de s’adapter à leur enfant pour 

faciliter la vie de famille « On s’est adaptés, on adapte beaucoup de choses (…) à la maison, on 

arrivait à gérer et ce n’était pas le problème » (E2). Dans la plupart des cas, les difficultés se 

révélaient majeures à l’entrée en collectivité. Certaines familles percevaient un rejet de la 

crèche ou de l’école. Elles déploraient l’absence d’adaptation aux besoins spécifiques de 

l’enfant : « Comme il ne rentrait pas dans la case, hop, il était écarté » (E11), ou une exclusion 

face à des comportements qualifiés de turbulents : « La maîtresse n’en pouvait plus, elle le 

mettait à l’écart tout le temps » (E2) 

D’autres familles se sentaient chanceuses de bénéficier d’un établissement inclusif et 

soutenant : « Des maîtresses hyper investies qui sont dans le truc, on intègre tout le 

monde » (E7). Les alertes données par la collectivité confirmaient les doutes des parents : « La 

maîtresse nous a tout de suite alertés » (E5) et devenaient le point de départ des démarches 

diagnostiques : « À l’école, ils m’ont dit que ça serait quand même utile d’avoir le 

diagnostic » (E1). 
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2.1.3. Face aux professionnels 

Après avoir reçu une alerte, les parents rapportaient s’être tournés vers des 

professionnels de santé. Cette démarche de demande d’aide était vécue par certains comme 

difficile à initier : « Je sais que les médecins sont déjà surchargés, je voyais que c’était difficile 

pour elle de nous dégager du temps, je n’osais pas forcément demander non plus » (E6).  

D’autres avaient l’impression de devoir insister pour se faire entendre : « J’avais 

toujours l’impression de quémander » (E1). En effet, plusieurs mères interrogées rapportaient 

la sensation d’avoir poussé au diagnostic face à des médecins coopérants mais peu 

convaincus par la nécessité d’investiguer les troubles : « C’est un peu moi qui ai poussé au 

diagnostic (…) la pédopsychiatre, elle n’était pas forcément partie pour faire tout ça » (E1). 

Certains médecins refusaient catégoriquement de réaliser les démarches : « Je ne sais pas 

pourquoi elle (nb : la médecin) a eu cette réaction en disant : non ça ne sert à rien » (E1), niant 

la possibilité d’un trouble du neurodéveloppement chez l’enfant. Dans ces situations, les 

mères se sentaient accusées d’inquiétude excessive : « On a parlé à notre pédiatre qui nous a 

dit que c’était un enfant capricieux, et qu’il n’y avait pas d’inquiétude à avoir » (E3).  

Ainsi, les familles soulignaient leur solitude au début du parcours diagnostique : « Moi 

j’ai beaucoup galéré, parce que, en fait, j’ai fait mes démarches toute seule » (E3), « On se sent 

seul... On se sent très seul » (E1). Ces expériences menaient les parents à une errance en quête 

d’une prise en charge : « Je ne savais pas du tout à quelle porte taper, personne ne sait vers 

qui m’orienter » (E5). Le fait d’avoir finalement accès au réseau de la PCO était décrit comme 

un soulagement : « Une fois que j’ai été prise en charge par la plateforme, ça enlève un poids. 

On se dit, c’est bon, il rentre dans le cursus » (E3), faisant apparaître un espoir de diagnostic : 

« La PCO nous rassure en nous disant qu’on va pouvoir mettre un diagnostic sur l’enfant » (E2).  

2.2. La complexité de la gestion d’une démarche diagnostique  

2.2.1. Comprendre le système de soins 

La compréhension de l’organisation du système de soin, et notamment de 

l’imbrication des trois différentes lignes pour le diagnostic du TSA, était difficile pour la plupart 

des familles : « C’était une découverte, j’étais un peu perdue au début (…) je ne connaissais 
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rien de tout ça et des fois j’étais inquiète » (E1). Pour quelques familles, le déroulement était 

clair. Les familles ayant bénéficié d’une réunion d’inclusion en présentiel en avaient retiré 

une plus-value importante en termes de compréhension du parcours de soin : « On a pu 

rencontrer le médecin de la PCO qui nous a expliqué le fonctionnement, comment ça allait se 

passer » (E2). 

La dichotomie entre PCO et Réseau ANAÏS pouvait être un facteur de confusion 

supplémentaire pour certains : « La secrétaire me demande “est-ce que vous voulez une PCO 

ou est-ce que vous voulez le réseau ?” Moi je ne savais pas (…) j’étais un petit peu perdue, et 

on demande d’appeler quelqu’un en sachant ce que tu veux, mais je sais pas du tout ce que je 

veux » (E9).  

Pour quelques familles, la procédure diagnostique comprenant le rôle prépondérant 

des paramédicaux au moment des bilans, et l’implication de médecin uniquement au moment 

de la synthèse diagnostique, était source d’incompréhension : « La neuropsy m’a dit “je n’ai 

pas le diplôme de médecine pour poser le diagnostic, mais les conclusions disent qu’il est TSA 

et HPI” (…) Et la pédopsy a tout relu et a dit “Ok, je vais suivre la neuropsy, je pose le 

diagnostic” » (E4). 

2.2.2. Acteurs du parcours diagnostique 

La plupart des familles étaient entourées d’un médecin référent impliqué, mais 

souvent faussement rassurant : « J’ai demandé à mon médecin traitant les différents bilans 

en lui expliquant un petit peu (…) elle nous a dit “Ok, je vous fais les ordonnances si vous voulez, 

mais moi je ne vois rien” » (E10). Pour celles qui avaient un médecin référent défaillant, le 

parcours a été chaotique, responsable d’une colère familiale importante : « Il a fallu limite 

menacer quoi. Mon mari il a dit “Moi je vais porter plainte contre vous”. Inadmissible ! Ils nous 

laissent tout seuls, ils s’en foutent ! » (E3). 

La PCO permettait à la majorité des parents de pouvoir s’entourer de professionnels 

spécialisés en matière d’autisme grâce à la transmission d’une liste de personnes 

conventionnées. Les professionnels paramédicaux priorisaient les demandes de suivi en 

fonction des dossiers, ce qui permettait d’obtenir des rendez-vous dans des délais 

raisonnables : « L’orthophoniste me dit “quand on rentre les enfants dans la liste, on demande 
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un petit peu le contexte”. Donc là je lui dis “problème d’oralité, problème de propreté, suspicion 

de TSA machin”. C’est comme ça qu’on a eu un bilan rapide » (E4). Certains professionnels 

choisissaient même de se conventionner avec la PCO au cours du suivi de l’enfant. Les parents 

ayant eu affaire à des professionnels non formés aux TSA rapportaient des séances 

éprouvantes, car ils devaient eux-mêmes compenser le manque de connaissance des 

professionnels en réexpliquant toutes les particularités de leur enfant : « Quand on arrive chez 

un nouveau professionnel, c’est compliqué de devoir toujours expliquer les particularités de 

son enfant (…) Faites attention à cadrer les choses, mettez un timer car il n’a pas de notion du 

temps » (E2).  

2.2.3. Coordination 

Toutes les mères interrogées rapportaient être le moteur du parcours de soin de leur 

enfant. La plupart coordonnaient les soins par obligation : « J’ai l’impression que, entre les 

professionnels qui ne se connaissent pas, je suis toujours la seule à faire du lien » (E9) et 

certaines par volonté personnelle : « Je suis très perfectionniste. Donc, quand je veux que les 

choses soient bien faites, je les fais (…) Effectivement, j’ai pris le temps de tout faire (…) Si ça 

nous a permis de gagner du temps, ça ne me dérange pas de l’avoir fait » (E4). On notait que 

certaines mères se sentaient dans l’impossibilité de coordonner le parcours de l’enfant, en 

raison de leur propre TSA : « Je n’ai pas compris que les informations n’allaient pas circuler 

vraiment (…) Moi je ne pouvais pas expliquer à chaque fois, c’était trop difficile » (E6). 

Pour toutes les familles, l’inclusion dans la PCO semblait rapide et faisait souvent suite 

à une orientation par un professionnel paramédical. La PCO était source de soutien 

administratif pour beaucoup de familles : « La PCO, c’est un peu le seul endroit... moi, mon 

ressenti, c’est d’avoir été soutenue avec vraiment une approche bienveillante » (E10). Mais elle 

était aussi responsable d’une majoration de la charge de travail pour d’autres : « Pour rentrer 

au réseau Anaïs, il faut encore refaire des dossiers... Mais, des dossiers, j’en ai fait à 

l’infini » (E5). 

La PCO apparaissait comme un facteur favorisant la coordination entre 

professionnels : « Ce qui était bien quand on est rentrés à la PCO, c’est que la communication 

a pu se faire entre les professionnels » (E2). L’exercice regroupé jouait positivement sur la 
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coordination entre professionnels ressentie par les familles : « L’orthophoniste et la 

psychomot travaillaient dans le même cabinet et, du coup, elles communiquaient déjà » (E9). 

2.2.4. Aspect financier 

La PCO offrait un bon soutien financier à toutes les familles interrogées. Certaines 

familles n’avaient pas compris les conditions et les forfaits de remboursement, ce qui pouvait 

être une source d’inquiétude supplémentaire : « Il y a juste eu un petit couac avec le bilan 

neuropsy (…) Il y a eu un petit flottement, j’ai cru qu’il n’allait pas être remboursé » (E1). 

Des participants se montraient préoccupés par les inégalités sociales et le reste à 

charge pour les familles les plus modestes : « Il y a beaucoup de parents que je connais qui ne 

vont pas faire ce bilan et qui restent dans une errance médicale » (E2). Certains auraient 

souhaité renforcer le soutien financier proposé.  

2.2.5. Relais avec la Maison départementale pour les personnes handicapées (MDPH)  

D’une manière générale, les familles déploraient la lourdeur des dossiers MDPH ainsi 

que la lenteur de leur traitement. Elles réussissaient à trouver de l’aide dans leur entourage 

personnel ou auprès des professionnels qui suivaient leur enfant : « C’est la maîtresse 

référente du secteur qui m’a dit “Quand vous remplissez la partie, dites-en plus sur votre 

enfant, là, il faut bien appuyer sur certains problèmes” » (E8), mais étaient demandeuses 

d’une aide plus organisée, émanant éventuellement de la PCO.  

Certaines familles pouvaient trouver de la reconnaissance dans l’acceptation des 

aides : « Je l’ai vraiment vécu comme une reconnaissance en fait, du temps et de l’énergie 

dépensés pour tout ce qu’on doit aménager pour nos enfants » (E10). 

2.3. Le processus d’acceptation du diagnostic autour de l’annonce  

2.3.1 Pressentir le diagnostic sans se l’avouer  

La majorité des participants pressentaient le diagnostic avant qu’il ne soit posé : « Ça 

faisait déjà plusieurs mois, voire années, qu’on sentait qu’il y avait une différence » (E11), sans 

pour autant se l’avouer. Ils invoquaient les démarches du parcours diagnostique comme une 

préparation à entendre le diagnostic : « Comme on a fait les démarches, on se doutait quand 



38 

même que ça serait positif » (E4). D’autres considéraient l’entrée à la PCO comme 

l’antichambre du diagnostic : « Ça laisse le temps d’aller voir ce que c’est la PCO, de lire le mot 

autisme, machin... Même si, au début, on se dit que ce n’est pas ça. Et puis finalement d’être 

prêt à l’entendre » (E5) ; « C’était l’antichambre du diagnostic, ça nous a préparés à la nouvelle 

quelques semaines plus tard » (E11).  

Malgré ces pressentiments, les parents présentaient souvent une attitude de déni : 

« Au départ, on est dans le déni » (E5). Ils montraient des tentatives d’autoréassurance : « On 

se disait non, mais il ne peut pas être autiste » (E1) ; et un espoir de réversibilité des troubles : 

« Pour moi, tout allait s’arranger » (E12). Cette attitude de déni était alimentée par une vision 

stéréotypée de l’autisme : « L’autisme, on a un gros stéréotype en plus (…) on voit l’autiste 

qui est dans sa bulle, qui ne communique pas. Mon fils, c’est tout l’inverse ! » (E2), entretenue 

par la culture cinématographique populaire : « J’avoue, je ne sais pas si je pensais à un TSA 

parce que, pour moi, l’autisme c’était assez profond. Un peu comme Rain Man, je ne sais pas 

si vous connaissez le film ? » (E4). Certains parents affirment qu’ils n’envisageaient pas du 

tout le diagnostic avant qu’il ne soit posé : « P4 a fait quand même pas mal de services 

différents à l’hôpital, et il n’avait pas soupçonné le truc » (E4). 

Les attitudes ambivalentes étaient fréquentes avec, d’une part, le besoin de poser un 

mot sur les troubles et, d’autre part, une peur intense de ce que le diagnostic pourrait 

confirmer : « C’est une vraie ambivalence, on a besoin de savoir et, en même temps, on ne veut 

pas le savoir, parce que ça fait trop mal » (E11). 

2.3.2. Recevoir une annonce  

L’annonce était officiellement posée lors de la synthèse diagnostique de la PCO. Pour 

certains participants, cette annonce était réalisée directement par le médecin traitant. Une 

grande partie avait déjà bénéficié d’une préannonce de la part d’un professionnel paramédical 

et voyait la synthèse comme une confirmation administrative : « C’était simplement une visio 

de formalité pour avoir le diagnostic final, on le savait déjà » (E3). Une participante rapportait 

l’expérience de découvrir l’annonce seule à domicile en lisant un compte rendu de 

consultation : « On reçoit ça, la première chose qu’on fait c’est qu’on ouvre, on regarde et on 

lit. Il y a des mots qui sont difficiles à voir » (E4).  
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L’usage de la visioconférence en synthèse diagnostique créait des réactions mitigées 

chez les participants. Elle était parfois validée : « C’est un bon moyen pour que les 

professionnels puissent être présents » (E10), mais également regrettée par d’autres familles 

qui auraient préféré un temps d’annonce plus long, en présentiel. Les mères présentes seules 

lors de l’annonce rapportaient des difficultés pour expliquer les conclusions au second parent : 

« À retranscrire, ce n’était pas facile non (…) C’est dur à expliquer, c’est dur de raconter tout 

ce qu’on s’est dit » (E12). Une mère, qui avait reçu l’annonce en visioconférence aux côtés de 

son médecin traitant, affirmait ne pas avoir réussi à trouver sa place face aux nombreuses 

questions pratiques que le médecin souhaitait poser à la PCO. 

Certains parcours requéraient plus de temps, face à un profil d’enfant nécessitant une 

certaine finesse diagnostique. Ces parcours-ci étaient particulièrement éprouvants pour les 

parents, l’incertitude des professionnels étant difficile à accepter : « Le psychologue disait “Ce 

n’est pas un TSA” et l’autre disait “Si si” et puis l’autre “Non non non”. Donc c’est pas facile 

aussi quand ils ne sont pas d’accord » (E4). Un enfant avait été dirigé vers une structure 

diagnostique de troisième ligne, devant une incohérence entre le comportement de l’enfant 

en séance et à domicile : « Il y a eu un débat, en fait, pendant deux ans (…) Le diagnostic n’a 

pas été posé au sein de la plateforme. Notre médecin ne se sentait pas à l’aise de poser un 

diagnostic, ce que je peux comprendre. Donc, on a été renvoyés au Cadipa » (E6). 

2.3.3. Réactions et mécanismes de défense  

L’annonce du diagnostic d’autisme déclenchait des réactions variées chez les parents 

interrogés. La majorité des familles étaient partagées entre soulagement et inquiétude : « À 

la fois c’est le soulagement, et à la fois c’est la petite claque quand même » (E10). Dans 

certains cas, le diagnostic était synonyme d’espoir : « On voit le bout du tunnel » (E3). 

Cependant, d’autres mamans rapportaient des sentiments négatifs et voyaient l’annonce 

comme une sentence : « Et donc, après, le truc est tombé » (E4), ou un drame : « C’était le 

drame. Moi je l’ai très très mal vécu » (E11). Certaines annonces étaient vécues comme un 

traumatisme : « On est sortis de là, j’ai pris une bombe sur la tête » (E5), et d’autres étaient 

identifiées comme point de départ d’un syndrome dépressif : « J’étais en arrêt, je n’ai pas pu 

bosser pendant plusieurs mois. (…) J’ai encaissé, je suis suivie, je suis toujours sous 

antidépresseurs » (E11). 
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Face à ces émotions intenses, certains participants ressentaient le besoin de souligner 

la faible intensité des troubles pour se rassurer : « Donc TSA modéré... Il est modéré quand 

même » (E3). Parfois, les parents avançaient qu’un diagnostic différentiel aurait été 

préférable : « TDAH pour moi c’est juste l’hyperactivité   . Alors que TSA, il y a le côté spectre 

autistique, l’autisme dans tout ce sens global » (E8). L’association du diagnostic d’autisme à 

celui d’HPI apparaissait comme source de valorisation de l’enfant : « Comme elle est aussi 

haut potentiel, elle s’exprime très très bien, elle n’a aucune difficulté    scolaire » (E12).  

Par ailleurs, l’annonce pouvait déclencher une peur intense de l’erreur diagnostique. 

Le sentiment de doute était quotidien chez certaines familles : « Combien de fois je me dis 

“Est-ce qu’on ne s’est pas trompés ?” » (E9) ; « Encore régulièrement, j’ai des vagues où je 

doute encore (…) le doute est toujours présent » (E6). Les familles qui avaient pris la position 

de moteur du parcours de soin craignaient particulièrement d’avoir influencé le verdict des 

médecins par leur insistance : « Je me dis “mais attends, est-ce que ce n’est pas moi qui ai 

poussé ?” Non, mais après c’est débile je sais très bien qu’il est autiste ... mais d’avoir dû 

demander, insister... » (E1). Une maman rapportait l’inquiétude d’avoir influencé le 

diagnostic par son propre trouble du neurodéveloppement : « Si c’est nous le problème, ce 

n’est quand même pas la même chose » (E6).  

2.3.4. Acceptation dans le temps 

Après l’annonce diagnostique, un temps d’assimilation de l’information était 

nécessaire pour aboutir à l’acceptation : « Le mot autisme fait peur (…) Il faut encore digérer 

le diagnostic » (E2) ; « Et puis maintenant ça va, ça commence à être digéré » (E11). 

L’acceptation pouvait passer par la dédramatisation de la situation et la prise de recul : 

« Notre enfant, ce n’est pas QUE son TSA. Tout ce repositionnement, il est hyper important. Il 

faut prendre du recul, c’est un diagnostic et ce n’est pas la fin du monde, ce n’est pas la fin de 

la vie de l’enfant » (E10). Certains parents utilisaient l’humour : « Bon, E7 a un TSA et sa sœur 

est sourde *rires* (…) Il adore parler des sèche- mains *rires* » (E7).  

Le caractère permanent du diagnostic n’était pas conscientisé chez toutes les familles. 

S’il était parfois bien assimilé : « Ça relève du handicap et on sait que le handicap ça ne se 

soigne pas quoi, c’est pour la vie » (E11), dans d’autres cas un espoir d’évolution favorable 
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persistait : « Ça reste un diagnostic, là, comme ça, à son âge. Et puis on verra comment ça 

évolue » (E12). Les participants conscients de la chronicité des troubles devaient faire le deuil 

d’une de normalité projetée pour la vie de leur enfant : « C’est quand même toute une vision 

de notre vie fantasmée pour notre enfant qui va changer » (E2) et affronter parfois la 

disparition de l’image d’un enfant parfait : « Jusqu’à ses 4 ans, ma fille c’était un peu la petite 

fille parfaite » (E10).  

Une appréhension de l’avenir était partagée par la majorité des familles : « On se pose 

tout de suite 1000 questions sur son avenir » (E2), notamment concernant les futurs liens 

sociaux de l’enfant et sa place dans la société : « Au début, je me disais, les copains, il ne va 

jamais en avoir » (E11). Le caractère permanent de la dépendance aux figures de soins était 

également perçu comme anxiogène : « Il aura besoin de nous tout le temps parce qu’on ne 

guérit pas... On évolue, on s’améliore, mais dans la vie on a toujours des difficultés qui 

apparaissent et auxquelles on n’est pas préparés » (E9). Cependant, certains décidaient de 

rester confiants en l’avenir et d’avancer pas à pas : « On verra bien. Demain c’est demain, il 

faut pas trop anticiper les choses, peut-être que ça se passera bien » (E5). 

2.3.5. Communication avec l’enfant à propos de son TSA  

La question de l’annonce diagnostique à l’enfant était souvent abordée lors des 

entretiens. Dans la majorité des cas, l’annonce était réalisée par la famille, et non par les 

professionnels de santé.  

La communication avec l’enfant pouvait être fluide et immédiate, ce qui facilitait 

l’acceptation par l’enfant : « On lui a dit tout de suite. On lui a dit qu’il avait une petite maladie. 

On a dit “tu as la petite maladie de l’autisme”. Et donc à chaque fois, souvent, il dit “Tu sais, je 

suis comme ça parce que j’ai ma petite maladie”. Ça passe très bien en fait » (E4). Dans 

certaines familles, on expliquait le diagnostic brièvement, mais en s’adaptant au niveau de 

compréhension de l’enfant : « Le mot “trouble autistique”, on a dû lui dire une fois, suite au 

diagnostic. Mais après on lui a juste dit qu’elle était un peu différente, qu’elle avait des 

particularités (…) On n’est pas rentrés dans les détails avec elle non plus » (E12). Une mère 

présentait le TSA à ses enfants comme un mode de fonctionnement plutôt qu’un handicap : 

« Parler de troubles, de handicap, de particularité, ça les met en porte-à-faux en fait. Ils se 

disent “ok, je suis pas normal” (...) J’ai beaucoup essayé de leur parler en “mode de 
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fonctionnement” » (E10), en insistant sur des aspects positifs de la personnalité de l’enfant : 

« “Tu es quelqu’un de très loyal, de très sincère, tu as une très bonne mémoire”. Montrer aussi 

que le fonctionnement, il se fait dans les 2 sens et que c’est important aussi de faire ressortir 

le positif » (E10). 

Dans d’autres familles, l’annonce n’était pas abordée du tout avec l’enfant, les 

parents restant dans l’incapacité de trouver les mots adaptés : « J’ai eu du mal à trouver les 

mots (…) c’est vraiment les mots, c’est tout ce truc » (E6). Parfois, les familles se mettaient en 

retrait dans l’attente de la survenue de questionnements de la part de l’enfant : « On n’a 

jamais encore eu une discussion avec E11 pour dire “voilà ce qui t’arrive” (...) On n’a pas parlé 

d’autisme, on n’a pas parlé de TSA (...) C’est vrai qu’on n’a pas eu ce moment où on..., alors 

est-ce qu’il faut attendre que ce soit lui qui nous dise ? Je ne sais pas » (E11), plaçant le sujet 

dans l’ordre du tabou : « Donc voilà, il y a encore du silence » (E11). 

Lorsque l’annonce était faite tardivement, elle pouvait être difficile à recevoir pour 

l’enfant : « Elle m’a dit qu’elle savait déjà et qu’elle ne voulait pas en entendre parler. Elle a 

entendu les gens, tout le monde parlait autour d’elle sans s’adresser à elle, donc ce n’est quand 

même pas très agréable pour un enfant je pense » (E6).  

Les parents interrogés souhaitaient être mieux accompagnés dans l’annonce à leur 

enfant. Ils suggéraient l’utilisation d’un support pour imager le diagnostic, ou l’organisation 

d’un rendez-vous de préparation à la réalisation de l’annonce avec un professionnel de 

santé : « J’ai essayé de trouver de l’aide pour savoir comment trouver les mots. Qu’est-ce que 

je dois lui dire et ne pas lui dire. Et ça, je n’ai pas trouvé (…) Peut-être un rendez-vous sans 

l’enfant, avec le professionnel, pour se dire “Ben tiens, comment on pourrait lui dire ? Qu’est-

ce qui pourrait l’aider, qu’est-ce qui est pertinent pour elle de savoir ? ” » (E6). D’autres 

souhaitaient simplement que l’annonce à l’enfant soit réalisée par un professionnel de santé, 

sur un temps dédié à l’enfant : « Une petite réunion où on prend, avec l’enfant, le temps aussi 

qu’il puisse..., les questions ne viennent pas tout de suite, pas toujours tout de suite chez 

l’enfant » (E10).  
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2.4. L’importance de nommer le trouble pour mieux vivre avec l’autisme  

2.4.1. Pour l’enfant 

L’objectif premier de la démarche diagnostique pour la grande majorité des parents 

était de pouvoir s’adapter au mieux aux besoins de leur enfant : « L’idée ce n’est pas de 

mettre une étiquette, c’est de lui donner des clés quoi. Et si on ne met pas d’étiquette, ils n’ont 

pas droit aux clés » (E7). Ils insistaient sur la nécessité de personnaliser les suivis et de les 

adapter aux besoins propres de chaque enfant. Selon eux, les enfants évoluaient positivement 

grâce :  

– à une prise en charge précoce : « La conclusion, c’est plus tôt on affronte et plus vite 

les progrès sont là » (E11) 

– à la présence d’un accompagnant des élèves en situation de handicap (AESH) ou 

d’un auxiliaire de vie scolaire (AVS): « On a pu avoir dès la moyenne section une AVS, 

enfin une AESH, qui lui a permis d’être avec les autres et de continuer. Ça lui 

permettait d’être cadré » (E8) 

– aux éducateurs spécialisés : « J’ai trouvé une super éducatrice avec qui ça se passe 

bien (…) Il grandit bien, il évolue bien » (E5) 

– à la méthode ABA (Applied Behaviour Analysis, ou analyse comportementale 

appliquée) : « L’éducatrice est formée sur la méthode, qui est une méthodologie par 

le jeu pour travailler plein de choses » (E5) 

Les parents déploraient la saturation du système de soins, qui empêchait d’établir un 

suivi adapté à l’enfant. Ils citaient notamment le manque d’AESH, l’absence de places 

disponibles en Services d’éducation spécialisée et de soins à domicile (SESSAD), Institut 

médico-éducatif (IME) ou Centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP) : « Donc le SESSAD 

Orion a été préconisé, il y a quatre ans d’attente. Donc il sera en CM1 s’il en bénéficie (…) Et, 

sur le papier, il devrait avoir le SESSAD qui s’occupe de lui, mais c’est dans quatre ans » (E11). 

Par ailleurs, certaines familles laissaient le choix à leur enfant de poursuivre ou non 

ses suivis et ses rééducations : « On a tout arrêté. Elle ne veut plus. Elle ne veut plus rien » (E6).  
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2.4.2. Pour les parents 

Les parents trouvaient principalement dans le diagnostic une meilleure acceptation 

des comportements atypiques de leur enfant : « Ça expliquait aussi son comportement, et 

que ce n’était pas de sa faute, que ce n’était pas juste elle qui avait mauvais caractère. Qu’il y 

avait une vraie raison qui expliquait tout ça » (E12).  

Il leur permettait aussi bien de légitimer leurs inquiétudes, que de déculpabiliser leur 

parentalité : « Surtout qu’on a pu se soulager aussi, de dire ce n’était pas nous. Il ne fallait pas 

remettre ou reporter la faute sur les parents, ça été déculpabilisant, et plutôt 

soulageant » (E2). 

Certains parents voyaient la pose du diagnostic comme une valorisation des 

démarches réalisées pour leur enfant : « Avoir quelques paroles valorisantes aussi, ça fait 

beaucoup de bien. D’entendre dire “vous avez repéré les bonnes choses chez votre enfant, on 

voit que vous le connaissez, on voit que vous êtes bien informés sur le sujet, que vous savez où 

vous allez” » (E10).  

2.4.3. Pour la société  

Le principal rôle attendu de la pose du diagnostic était de pouvoir adapter la scolarité 

et inclure les enfants convenablement dans les établissements scolaires. Ainsi, tous 

rapportaient la nécessité de former les professionnels de la petite enfance : « Tout ce qui est 

maîtresse, assistante maternelle, nounou... Ce serait essentiel qu’elles aient un minimum de 

formation sur les difficultés » (E8).  

Certains parents rapportaient qu’une scolarisation en établissement privé s’était 

avérée indispensable pour une meilleure prise en charge de leur enfant : « On l’a mise en 

collège privé, et elle nous remercie chaque jour. Car, en privé, il y a quelqu’un en charge de 

l’inclusion, c’est-à-dire que la prof de musique elle a des heures payées et dédiées à faire de 

l’inclusion » (E5).  
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La pose du diagnostic était considérée par beaucoup de familles comme une béquille 

pour affronter le regard des autres, qui permettait la justification du comportement de leur 

enfant envers :  

– l’école : « Ce qui a changé, c’est déjà le regard des professeurs, des instituteurs, car 

il y a un diagnostic » (E2) 

– les proches : « Pour la famille et les amis, ça a aidé (…) Quand ils voyaient E4, on ne 

disait plus “oui bon, alors je te préviens, en ce moment, il a des réactions un peu 

bizarres sur tel et tel truc, ne t’inquiète pas”, c’était “bon ben, alors E4, il est autiste” 

donc c’est le package quoi. Donc, c’est plus facile » (E4) 

– la société : « On ne pourrait pas en vouloir à un sourd de pas répondre à une question 

parce qu’il ne l’a pas entendue, donc en fait on ne devrait pas en vouloir à un autiste 

de pas répondre à une question parce qu’il n’est pas capable d’y répondre, parce que 

ça a été posé à un moment où il y avait du bruit autour, parce qu’on l’a touché en 

même temps, et parce qu’il n’est pas capable d’intégrer toutes ces informations en 

même temps » (E7) 

Une famille estimait que diagnostiquer ne serait pas nécessaire si la société était plus 

inclusive : « On se dit : “ Est-ce que ce n’est pas la société qui a un problème ? ” Il y a d’autres 

pays où ils n’ont pas besoin de faire ce diagnostic, parce que c’est tellement plus inclusif que 

c’est moins gênant en fait. On prend plus les gens comme ils sont » (E10).  

Une autre famille voyait le diagnostic comme un moyen de prouver l’incompétence 

des médecins perçus comme négligents : « Aujourd’hui, on sait qu’il a un TSA, moi j’ai qu’une 

envie, c’est d’aller voir le pédiatre et de lui montrer le papier quoi. De lui dire : vous voyez mon 

enfant capricieux aujourd’hui » (E3).  

2.4.4. Cas où le diagnostic est délétère  

Au terme du parcours diagnostique, certains parents rapportaient douter du bénéfice 

du diagnostic pour leur enfant : « Mais c’est toujours la question d’étiqueter, te dire que c’est 

comme ça et que l’école le voit différemment alors que, peut-être, il n’y a pas de raison » (E1). 

Certains disaient ne pas souhaiter étiqueter leur enfant : « Il ne faut pas non plus enfermer 
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les enfants dans une case : mon fils il est TSA-épileptique-hyperactif-trouble de l’attention. 

Voilà. Oui, ça décrit une partie de mon enfant » (E8). 

Une maman s’inquiétait que son enfant se complaise dans le diagnostic, s’autorisant 

à avoir des comportements inadaptés et ne faisant pas l’effort de s’adapter à la société : « Elle 

est quand même très très intelligente, elle est maligne, donc on avait peur aussi qu’elle s’en 

serve : “Ben moi je suis TSA, donc du coup je ne peux pas faire ci, je ne peux pas faire ça, j’en 

profite” » (E12). 

2.4.5. Cas où le diagnostic est impossible 

Plusieurs familles mettaient en lien la difficulté de la pose du diagnostic de TSA avec 

l’existence concomitante d’un haut potentiel intellectuel. Cela s’expliquait selon eux par une 

forte capacité de compensation du trouble autistique chez leur enfant : « Sinon, il cache 

vraiment très bien son jeu parce qu’il est HPI, du coup, il compense beaucoup de choses, donc 

il fausse les pistes » (E4). 

Pour certains, la tentative de pose d’un diagnostic précoce avait échoué en raison d’un 

âge trop jeune de l’enfant pour effectuer les bilans : « On nous disait souvent ça, elle est trop 

petite en fait. À 2 ans il faut attendre, parce que c’est l’âge où tous les enfants font un peu la 

crise des 2 ans, donc il faut laisser passer du temps » (E12). 

2.5. L’impact du diagnostic sur la famille 

2.5.1. Porter seule la charge médicale 

Depuis les premiers pressentiments parentaux jusqu’en post-diagnostic, les familles 

rapportaient un parcours émotionnellement lourd. Les participants interrogés étaient 

principalement des femmes en couple, mais elles n’étaient pas accompagnées de leur conjoint 

pendant l’entretien avec l’investigatrice. Une grande partie d’entre elles évoquaient la 

difficulté de porter seule la charge médicale de l’enfant. L’absence de soutien du coparent 

était un facteur participant à la sensation d’isolement maternel : « Mon mari : dans le déni 

complet (…) Très clairement, c’est la mère qui porte la charge. Je vois dans toutes les familles 

autour de moi » (E5). Les raisons invoquées par les pères pour confier la charge médicale à 

leur compagne étaient un manque de conviction concernant l’utilité des démarches : « Je dis 
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à mon mari qu’il y a quelque chose, il me dit “mais non, ne t’inquiète pas, tu stresses” » (E4) ; 

« Il disait “Oh mais il faut le laisser grandir” » (E11) ; « Mon mari ne me soutenait pas du tout, 

me disait “Mais ça sert à quoi ?” » (E5), une activité professionnelle trop prenante : « J’aurais 

préféré qu’il soit disponible, mais bon il a des horaires de travail *rires*. Donc il ne pouvait 

pas » (E4), ou une moindre aptitude à gérer le domaine de la santé des enfants : « Moi j’ai 

entièrement confiance en ma femme. En plus, moi je ne suis pas du tout intellectuel on va 

dire » (E12).  

Le sentiment de solitude maternelle s’inscrivait dans la routine familiale et était 

particulièrement pesant à certaines étapes clés du parcours, telles que la synthèse 

diagnostique : « Mon mari n’était pas là par exemple, j’y suis allée toute seule (…) C’est plus 

que moi j’aurais préféré qu’on soit deux (…) à tout entendre et, pour se rappeler de tout ce qui 

a été dit, j’aurais préféré qu’on soit deux » (E12). Devoir retranscrire cette annonce au père 

était perçu comme difficile par la plupart des mères interrogées. Certains pères, d’abord 

réticents, finissaient par prendre une posture de coparent moteur en post-diagnostic. 

D’autres acceptaient de coopérer, mais restaient en retrait dans l’éducation de leur enfant : 

« Maintenant, il a intégré les besoins d’E9 (...) Après, c’est encore autre chose de mettre en 

place les stratégies éducatives. J’essaie de faire en sorte d’établir des règles faciles à être 

entendues aussi bien par l’enfant que par le père » (E9).  

La solitude était d’autant plus présente lorsque la famille élargie n’offrait pas non plus 

son soutien, du fait de son éloignement géographique ou de son absence de conviction 

concernant l’authenticité des troubles autistiques de l’enfant : « Ma belle-mère (…) a rejeté 

toute la faute sur moi, en disant qu’il n’en avait pas besoin » (E5). Même lorsque la famille 

était entourée de proches et d’amis, une mère soulignait la difficulté d’oser demander de 

l’aide concrète au quotidien : « On est aidés un peu par tout le monde mais sans que ce soit... 

je ne sais jamais avec qui dire “là j’en peux plus, il faut qu’on m’aide” » (E1).  

2.5.2. Épuisement maternel  

L’absence de soutien par les proches accentuait le ressenti d’épuisement maternel. 

D’une part, les femmes interrogées rapportaient ne plus avoir de temps pour elles au 

quotidien : « Quand on a un enfant atypique, c’est compliqué d’avoir du temps pour soi » (E2). 

Elles se sentaient dépassées par leurs multiples casquettes de mère, d’aidante et de 
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coordinatrice du parcours de soin. Plusieurs mères déploraient devoir se battre 

perpétuellement pour faire valoir les droits de leur enfant en société : « C’est un peu le 

parcours du combattant quand on rentre dans ..., enfin quand on a des enfants comme ça, un 

peu atypiques, il faut sortir les rames » (E4). Souvent, leur vie professionnelle devait être mise 

complètement en suspens : « Au début, je travaillais à plein-temps, après, même à mi-temps 

avec les suivis, je ne peux pas en fait (…) J’étais enseignante, l’année prochaine je ne reprendrai 

pas » (E1). Cet épuisement pouvait être associé à de la colère : « Je suis en burn out (...), j’en 

ai ras-le-bol » (E1). 

2.5.3. Culpabilité  

Les mères interrogées étaient également confrontées à un sentiment de culpabilité à 

plusieurs niveaux. Certaines évoquaient simplement la culpabilité d’avoir un enfant différent : 

« Quand on a un enfant différent, déjà on se sent coupable malgré tout » (E2) et remettaient 

en cause l’ensemble de leur rôle de parent : « Je suis une mauvaise mère ? » (E2). Une mère 

culpabilisait d’avoir pu transmettre un terrain génétique de troubles autistiques à son enfant. 

Parfois, les accusations émanaient des proches, des institutions, de l’école ou même des 

professionnels de santé : « La seule psy qu’on a vue elle nous a accablés (...) Je suis repartie 

avec mon paquet de mouchoirs. Elle m’a dit que c’était mon comportement, que j’étais trop 

laxiste, trop cool » (E5). Une femme concluait que la culpabilité était un sentiment inhérent à 

la maternité : « Je pense que la culpabilité, c’est la base de la parentalité. Si on ne se sent pas 

coupable de quoi que ce soit, je pense qu’on n’est pas des bons parents. Peut-être pas la 

parentalité de manière générale, mais en tout cas la maternité je pense » (E9).  

2.5.4. Besoin de soutien psychologique 

Il était très rarement mis en place un accompagnement psychologique des aidants par 

un professionnel de santé. Certaines mères déploraient l’absence de prise en compte des 

besoins des aidants autour des enfants atypiques : « Nos enfants sont toutes les cinq minutes 

chez un professionnel (...) Mais il n’y a rien sur l’accompagnement psychologique d’un 

parent » (E2). D’autres auraient souhaité initier des démarches en ce sens, mais ne savaient 

pas à quel professionnel s’adresser, profitant parfois des séances de leur enfant pour évoquer 

leur solitude sans réellement y trouver leur compte : « C’est arrivé que je le fasse avec 

l’orthophoniste, mais à chaque fois je culpabilise en me disant, mais elle n’est pas psy » (E1). 
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Elles soulignaient la difficulté d’aborder ce sujet avec des psychologues non spécialisés dans 

les troubles du neurodéveloppement, qui ne comprendraient pas la réalité de leur quotidien : 

« C’est une psy qui ne connaît pas l’autisme » (E1). La majorité des participants, ne parvenant 

pas à sauter le pas de cette démarche, auraient simplement souhaité qu’un professionnel 

leur propose un accompagnement psychologique : « Pas une seule fois on nous demande, on 

nous propose une prise en charge psychologique pour la famille » (E9) ; « J’ai juste besoin de 

repos et de quelqu’un qui s’occupe de moi aussi » (E1). Plusieurs parents interrogés 

rapportaient avoir apprécié l’écoute des investigatrices pendant l’entretien : « C’était même 

agréable de reparler de tout ça. Finalement, c’est ce qui manque, de pouvoir parler de ce qui 

se passe. Et là, ça m’a fait du bien de faire le bilan un peu » (E1). 

2.5.5. Quotidien tournant autour de l’enfant 

Au quotidien, l’éducation de l’enfant porteur de TSA était décrite comme délicate. La 

demande de guidance parentale était majeure chez des parents qui ne savaient pas toujours 

comment réagir face aux atypies et aux troubles du comportement de leur enfant : « Ce qui 

m’aiderait le plus, c’est de l’aide à la parentalité » (E1). Les familles demandaient une aide 

concrète qui leur permettrait d’alléger leur vie quotidienne. Ils cherchaient à mettre en place 

des règles de vie compréhensibles et applicables par tous les membres de la famille, et des 

modèles de supports visuels pour faciliter l’organisation du foyer tout en intégrant l’enfant 

autiste dans cette démarche de vie commune. La pondération quotidienne entre adaptation 

aux besoins de l’enfant et pose de limites éducatives était difficile à équilibrer. De peur de 

verser dans le laxisme, les parents souhaitaient avoir des schémas d’adaptation aux différents 

comportements de leur enfant : « Ce qui serait bien, c’est qu’il y ait quelqu’un qui nous dise 

ce qui est normal, ce qui n’est pas normal. Ce qu’il faut accepter, ce qu’il ne faut pas » (E7). 

Certaines familles ne trouvaient pas de professionnel habilité à réaliser ces séances 

de guidance parentale : « C’est des choses pour lesquelles on n’a pas de lieu ou de moment 

pour en parler » (E10). Parfois, cette aide pouvait être apportée par un psychomotricien : 

« C’était vraiment du concret. Chaque semaine, on pouvait lui parler, elle nous a donné 

vraiment plein de billes concrètes à la maison. Avec des supports visuels, avec plein de choses 

qui nous facilitent la vie » (E12).  
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Par ailleurs, les prises en charge de l’enfant permettaient d’adoucir le quotidien en le 

faisant progresser à de nombreux niveaux : « Il progresse vraiment énormément. C’est 

spectaculaire tout ce qu’il peut faire de nouveau. C’est beaucoup plus fluide, il y a moins de 

crises, ça devient de plus en plus rare » (E11). Mais, une fois mis en place, les suivis multiples 

demandaient une organisation conséquente, d’autant plus lorsque les professionnels étaient 

dans un secteur géographique éloigné du domicile familial : « Beaucoup d’allers-retours 

partout (...) on faisait tout en tram, c’était franchement dur quand même » (E1).  

Ainsi, l’enfant autiste était souvent placé au centre des préoccupations de la famille : 

« Nous, elle est au centre de notre famille tout le temps en fait. Si elle, elle est bien, toute la 

famille va bien. Et tout tourne beaucoup autour d’elle » (E12). Éduquer un enfant porteur de 

troubles du neurodéveloppement était décrit comme un bouleversement de la vie de famille 

à tous les niveaux. Certains parents décrivaient une mise à l’épreuve de leur couple : « Au 

milieu de tout ça, j’ai quand même failli me séparer de mon mari » (E5). Par ailleurs, cette 

dynamique monocentrée sur l’enfant porteur de TSA pouvait être difficile à accepter par la 

fratrie neurotypique. D’une part, ils bénéficiaient de moins d’attention parentale et, d’autre 

part, ils se voyaient contraints de fournir d’importants efforts d’adaptation : « On a mis du 

temps, de l’énergie sur E5, peut-être au détriment de la fratrie (...) On lui (nb : sa sœur) a 

demandé de s’adapter » (E5). Ce déséquilibre entre membres d’une fratrie pouvait induire des 

réactions fortes chez les enfants concernés, telles que de la colère, un sentiment d’injustice 

ou parfois un effacement : « Elle ne dit rien, mais peut-être que ça lui fait quelque chose 

aussi » (E3). Les parents étaient conscients de ce problème, mais ne voyaient pas de possibilité 

d’amélioration : « On prend le maximum sur nous. Mais malheureusement on est une famille 

et, du coup, on a des impacts aussi sur chacun de nous (E4) ». Les familles trouvaient du 

réconfort dans la participation aux ateliers de la PCO dédiés à la fratrie : « Un truc très bien 

de la PCO, c’est les ateliers pour frères et sœurs d’enfants TSA (…) c’est fantastique. Ma fille, 

elle l’a fait deux fois et, à chaque fois, ça lui a fait beaucoup de bien » (E4).  

Par ailleurs, les frères et sœurs étaient aussi décrits comme des aidants majeurs, 

catalyseurs des progrès de l’enfant porteur de TSA : « Elle l’a beaucoup entraîné là-dedans 

(nb : les jeux imaginaires) et je pense que ça l’a beaucoup aidé. Je pense qu’il apprend des 

autres et qu’il imite, et du coup ça l’a beaucoup aidé » (E7).  
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2.5.6. Projection de la réflexion sur le fonctionnement neuropsychologique 

La pose d’un diagnostic d’autisme chez un enfant était souvent le point de départ de 

questionnements concernant le fonctionnement neuropsychologique des autres membres 

de la famille. 

Si la majorité des parents interrogés n’étaient pas diagnostiqués porteurs de TSA, bon 

nombre d’entre eux se questionnaient sur leur fonctionnement depuis de nombreuses 

années, et rapportaient se sentir différents depuis toujours. La confirmation du diagnostic 

chez leur enfant favorisait l’apparition de doutes sur leur propre neurodéveloppement : « En 

fait, je pense que moi aussi je suis TSA » (E4), mais également sur celui des autres membres 

de la famille : « On se pose la question sur mon mari du coup » (E8) ; « Il y a de forts soupçons 

sur ma maman (...) et donc je pense qu’elle l’est » (E5). Ils émettaient l’hypothèse que la 

génétique serait une composante majeure dans le développement des troubles autistiques : 

« Dans les TSA, il y a une partie génétique et une partie “pas de chance ça arrive comme ça”, 

mais il y a aussi des traits familiaux... » (E4) ; « Il y avait déjà le parcours de la grande sœur, 

avec les cousins cousines en plus. On s’est dit bon, il y a peu de doutes hein, ce serait fou d’y 

échapper alors que tous les autres le sont » (E10). Une mère supposait que le fonctionnement 

neuropsychologique de sa fille faisait partie du spectre de l’autisme, sans pour autant que 

cela atteigne un seuil pathologique : « Pour ma fille, typiquement on voit qu’elle a certains 

traits similaires (...) Est-ce qu’elle rentre dans le TSA ou pas, j’en sais rien. Elle est peut-être en 

dessous des seuils. Mais je pense qu’il y a quelque chose » (E4). Une famille rapportait être 

entourée quotidiennement d’amis au fonctionnement neuropsychologique atypique, et 

supposait que ces personnes auraient tendance à se regrouper en amitié : « Dans la société, 

on fonctionne aussi beaucoup par petits noyaux. Et donc, forcément, les amis qu’on va avoir, 

les gens qu’on va rencontrer fonctionnent comme nous. Eh bien oui, il y a pas photo... Les 

différents amis autour de nous, ils ont fini par faire diagnostiquer aussi leurs enfants » (E10). 

Une autre expliquait également se sentir plus à l’aise en présence de personnes 

porteuses de troubles du neurodéveloppement : « On passe toute notre vie et nos vacances 

ensemble, car nos enfants ils matchent entre eux comme ça. Donc voilà, il n’y a que des petits 

extraterrestres et des E.T. autour de nous, et on se sent bien comme ça » (E5). 
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Peu de parents initiaient des démarches officielles pour eux-mêmes. La majorité ne 

prenait pas le temps de se pencher sur la question dans leur quotidien déjà surchargé, mais 

gardait ces démarches en tête, les projetant dans un futur plus ou moins proche : « Il aimerait 

bien un jour savoir vraiment. Mais là, on est bien débordés » (E4) ; « Un jour, il faudra que je 

me diagnostique » (E5). Cependant, ils affirmaient que mieux comprendre leur propre 

fonctionnement permettait de l’accepter avec plus d’indulgence : « J’ai été amenée à 

beaucoup réfléchir sur moi. Mais voilà, je pense que, pour la vie en tout cas, c’est des supers 

outils, de savoir comment on fonctionne et, du coup, comment on va aller avec quels outils, 

comment on va avancer » (E10). Certains procédaient à une analyse rétrospective de leurs 

difficultés sociales au travers du prisme d’un possible diagnostic d’autisme pour eux-mêmes, 

et en ressentaient un réel soulagement : « Il y a plein de choses dans mon vécu, où je me dis 

après coup “ Ben je pense que tout ça, c’est lié au TSA”. Mais avant, je ne m’étais jamais dit 

que peut-être j’étais autiste en fait (...) Il y a plein de choses qui s’expliqueraient par cet 

éventuel diagnostic » (E4) ; « Ça a permis d’expliquer plein de choses de mon passé, de 

comment je me suis construite, du fonctionnement que je peux avoir dans la vie de tous les 

jours » (E10). 

Une mère avait choisi de mener deux parcours diagnostiques de front : le sien et celui 

de son enfant. Elle expliquait ce besoin de réponses concernant son propre fonctionnement à 

l’arrivée de son enfant dans sa vie par le devoir de prendre soin de sa santé en tant que mère : 

« En devenant parent, je me sens responsable d’elle. Et je pense que, pour un enfant, le plus 

important, une des choses les plus importantes, c’est que ses parents aillent bien. Donc moi 

toute seule, ça m’est égal un petit peu mon bien-être... Mais là, je ne me sentais pas vraiment 

le choix » (E6).  
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2.6. L’évolution du statut de parent novice à parent expert  

2.6.1. Se former pour avancer 

D’une manière uniforme, les parents déclaraient manquer de connaissances sur le TSA 

et devoir chercher des informations et des solutions pour se former seuls. De multiples 

moyens de se former étaient évoqués par les parents :  

– grâce aux associations : « Je suis allée voir sur Internet l’association “Envol Isère”, je 

regardais leurs actualités, et l’an dernier il y avait une formation organisée » (E4) 

– grâce aux pairs : « C’est déjà de l’aide d’autres mamans finalement, d’abord par le 

bouche-à-oreille » (E10) 

– grâce à la PCO : « C’est une structure où on peut les solliciter dès qu’on a une 

question, un problème (…) Je sais que je l’ai sollicitée plusieurs fois » (E2) 

– grâce à des diplômes universitaires : « J’ai fait une formation l’année dernière. Un 

diplôme universitaire de développement des compétences psychosociales, avec 

l’option autisme » (E10) 

– grâce aux réseaux sociaux : « Alors les réseaux sociaux sont fabuleux pour ça, il y a 

pas mal de groupes de parents qui discutent entre eux » (E2) 

Malgré cela, les parents déclaraient manquer d’une source centralisée d’informations 

fiables sur l’autisme : « Et pourtant, je vais passer des heures à chercher des assos autisme, 

etc. J’ai trouvé plein de trucs, partout. J’ai souscrit partout, mais j’ai compris l’utilité d’aucune 

d’entre elles » (E5). Ils éprouvaient des difficultés à hiérarchiser l’information en raison de la 

multitude de sources, ce qui pouvait être une source d’anxiété majeure : « Je suis allée sur 

Facebook me mettre dans des groupes. J’ai lu une fois, deux fois, j’ai pleuré une fois, deux 

fois » (E5). 

Une demande était adressée aux professionnels de santé concernant la vulgarisation 

de l’information délivrée en consultation. Les explications données rapidement, avec des 

termes scientifiques et de nombreux acronymes pouvaient être responsables 

d’incompréhension et source d’angoisse chez certains parents : « Parce que pour mon mari 

qui n’est pas de l’éducation, tous ces sigles, tous ces machins, c’est quand même un petit peu 

difficile à suivre » (E11).  
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2.6.2. Un nouveau rôle 

Au terme du parcours diagnostique, certains parents devenaient parents experts, 

possédant d’excellentes connaissances concernant les TND, et notamment le TSA. Ils se 

faisaient le devoir de devenir parents messagers afin de diffuser leur savoir aux autres familles 

dans le besoin : « J’ai pu aiguiller aussi d’autres mamans où je voyais qu’elles étaient aussi un 

peu perdues de voir que les enfants avaient des particularités » (E10). La volonté d’aider les 

autres familles était fortement présente chez les parents interrogés : « Ces situations et ces 

parcours, ce n’est jamais facile. Donc, si on peut les alléger un peu, c’est toujours ça de 

gagné » (E4). Cette volonté d’aider avait pu jouer dans leur motivation à participer à l’étude 

des chercheuses : « Pour vous rendre compte de la réalité des choses et que ce soit amélioré 

pour les prochaines familles (…) si les familles galèrent moins que nous, je pense que ce sera 

beaucoup plus bénéfique » (E3). Beaucoup rapportaient des inquiétudes concernant les 

inégalités sociales chez les familles les plus démunies : « Nous, on est quand même un public 

averti donc on a de la chance. On sait faire les démarches, on sait se débrouiller. Mais je 

comprends qu’il y ait plein de familles qui ne fassent pas suivre leurs enfants, parce que c’est 

éprouvant » (E10). 

2.6.3. Une expérience apportant aussi du positif  

Arrivés au terme du parcours diagnostique, quelques familles déclaraient être fières 

du chemin parcouru : « Et voilà, ça me permet aussi de me rappeler, qu’on peut être aussi 

content de ce qu’on a aujourd’hui, et que ce n’est pas simple » (E5). Voir son enfant évoluer 

positivement grâce aux adaptations et suivis mis en place participait à un apaisement des 

relations familiales.  

Certains déclaraient être ressortis grandis de ce parcours qui leur permettait une plus 

grande ouverture d’esprit : « On découvre, on s’ouvre, ça ouvre l’esprit. On a beaucoup à 

apprendre d’eux aussi » (E7). Concernant les parents travaillant dans l’enseignement, le 

parcours avait également changé leur regard en tant que professionnel : « Je connaissais ça 

du point de vue professionnel, du côté d’enseignante. Mais je ne me rendais pas compte (...) 

Mais quand je vois tout ce qu’il y a à faire, mon regard a changé aussi là-dessus. C’est vraiment 

énormissime » (E11). 
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2.7. Les pistes pour la PCO dans le but d’améliorer le vécu des parents 

2.7.1. Concernant les professionnels de première ligne  

Une maman s’étonnait que son fils n’ait pas été détecté lors des consultations de suivi 

du développement de l’enfant par le biais du carnet de santé : « On passait les étapes chez le 

médecin dans le carnet de santé, enfin on va dire les étapes classiques, elle avait quasiment 

tout bon » (E12). Une famille affirmait comprendre le manque de connaissances des 

médecins au sujet de l’autisme, mais exigeait d’eux de la bienveillance : « Le manque de 

connaissances il est compréhensible (…) C’est là où, même si on n’a pas la connaissance, le 

discours peut rester bienveillant » (E2).  

2.7.2. Concernant la PCO 

Les familles déploraient unanimement la distance humaine et géographique de la 

plateforme : « Ça aurait peut-être été bien aussi d’avoir une antenne plus près de chez nous. 

(…) Pouvoir discuter avec des gens face-à-face, c’est aussi agréable pour des trucs aussi 

importants que ça » (E4). Ils auraient souhaité rapprocher et multiplier les PCO. Certains 

souhaitaient faire rayonner la PCO, dans le but de la rendre accessible au plus grand nombre : 

« Mais du coup ça mériterait d’être un peu plus connu, même dans les écoles, dans les 

structures (…) Je pense à tous ces professionnels, je pense aux crèches, aux professionnels de 

l’enfance qui devraient être au courant de ce qu’est la PCO » (E2). Des parents demandaient 

d’élargir l’accès aux PCO aux enfants plus grands pour limiter l’errance diagnostique : « Ça 

c’est important, parce que je pense que c’est le deuxième créneau où il y a beaucoup de 

diagnostics pour des enfants qui sont un peu passés inaperçus, qui rentraient dans le moule et 

qui, là, craquent… » (E10).  

Beaucoup de parents auraient souhaité un renforcement du lien PCO-école. Ils 

évoquaient comme piste la création d’une plaquette d’information à remettre aux 

professionnels de la petite enfance, et la délivrance d’un document attestant du diagnostic : 

« Après, je me demande si ça ne pourrait pas être aussi intéressant qu’il y ait un petit courrier 

adressé aux enseignants. Pour moi, ce qui a été le plus difficile, je pense que c’est le contact 

avec l’école (…) Et c’est vrai que, si la PCO avait peut-être une petite plaquette assez simple 

(…), qu’il y ait quelque chose de plus officiel que le parent en fait, qui communique avec 

l’école » (E10). 
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Quelques parents auraient souhaité renforcer le soutien financier et clarifier les 

conditions de remboursement en amont : « J’ai envie de dire que si financièrement ils 

pouvaient payer un peu plus de tests (…) Parce que c’est quand même des gros budgets (…) On 

a quand même payé 500€ qui ne sont pas remboursés » (E4). Pour certaines familles, la non-

diffusion de la liste de professionnels paramédicaux spécialisés dans le TSA a été délétère, 

interprété comme un manque de confiance : « Il y a une liste de professionnels. On n’y a jamais 

eu accès. Moi je lui ai dit plein de fois “mais montrez-moi cette liste, et je vois bien si on les 

connaît, et si on peut faire le travail avec E11”. Et j’avais l’impression qu’il y avait une sorte de 

secret là-dessus » (E11). 

2.7.3. Concernant le système de soin 

D’une manière générale, beaucoup de familles accusaient le gouvernement d’un 

manque de moyens financiers et humains mis en œuvre pour diagnostiquer et prendre en 

charge l’autisme : « Je me dis qu’en 2021, quand Macron l’a annoncé... et le fait que ça 

commence que là, c’est long quoi ! C’est ça qui m’énerve, c’est la lenteur administrative » (E8). 

Ils déploraient la pénurie de professionnels de santé et les délais de rendez-vous : « J’appelais 

tous les quinze jours pour avoir un rendez-vous, car en fait il y avait deux ans d’attente » (E3). 

Tous auraient souhaité une plus grande réactivité et un raccourcissement des délais 

de la MDPH qui seraient responsables d’un retard de prise en charge : « Mais le souci, ce n’est 

pas la PCO, c’est la MDPH. On a envoyé le dossier en août, on a eu une réponse en décembre 

ou janvier, pendant les vacances de Noël. Il leur manquait juste un papier, une connerie » (E7).  
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DISCUSSION 

1. Rappel des résultats principaux 

Cette étude avait pour but d’obtenir un retour d’expérience de parents d’enfants 

diagnostiqués porteurs de troubles du spectre autistique, au sein de la Plateforme de 

Coordination et d’Orientation d’Isère. Nous avons mené une étude basée sur douze entretiens 

semi-dirigés, selon une méthodologie qualitative inspirée d’une analyse phénoménologique 

interprétative. L’analyse nous a permis de dégager sept thèmes superordonnés : 

– la solitude parentale face à un enfant au développement atypique : ce sentiment 

de solitude s’observe notamment dans le quotidien complexe de la vie de famille, à 

travers les difficultés d’adaptation de l’enfant en collectivité, mais aussi face au corps 

médical hésitant et difficilement accessible ; 

– la complexité de gestion d’une démarche diagnostique : les principales difficultés 

mises en exergue sont l’incompréhension face à l’organisation du système de soins 

et des procédures diagnostiques du TSA, ainsi que l’indisponibilité des professionnels 

formés et compétents. La place de la mère, en tant que moteur du parcours de soin 

et acteur principal de coordination, est décrite comme éprouvante ;  

– le processus d’acceptation autour de l’annonce : le diagnostic de TSA, bien 

qu’entaché de stéréotypes et de fausses idées, est souvent pressenti par les familles. 

Malgré cela, la consultation d’annonce est un choc, responsable d’une cascade 

d’émotions négatives. L’acceptation du diagnostic se fait dans le temps et nécessite 

un ajustement des projections familiales. La communication avec l’enfant à propos 

de ses troubles varie d’une famille à l’autre, allant de l’hyper information à 

l’omission ;  

– l’importance de poser le diagnostic de TSA pour mieux vivre : pour l’enfant, la pose 

du diagnostic déclenche les prises en charge et les accompagnements personnalisés. 

Quant aux parents, le diagnostic leur permet de comprendre le comportement de 

leur enfant et de déculpabiliser. La société devra s’astreindre à s’adapter pour 

permettre l’inclusion des personnes porteuses de TSA ; 

– l’impact du diagnostic sur la famille : les mères sont en première ligne, portant 

souvent seules la charge du suivi médical et la culpabilité d’avoir un enfant différent. 
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Il est décrit un épuisement maternel, en raison d’un quotidien bouleversé tournant 

majoritairement autour de l’enfant autiste, avec un besoin intense de soutien 

psychologique. Une réflexion, voire une remise en question à propos du 

fonctionnement neuropsychologique de la famille, est régulièrement évoquée ;  

– l’évolution du statut de parent novice à parent expert : les parents se forment grâce 

aux multiples sources d’information disponibles. Si certains se perdent au sein de la 

multitude de ressources, d’autres deviennent de véritables experts des TND, se 

faisant pour mission de devenir messager ou formateur à leur tour ; 

– des pistes d’amélioration ont été évoquées par les parents interrogés : concernant 

la PCO, il serait profitable pour les familles de diminuer la distance humaine et 

géographique, d’élargir l’accès aux enfants plus âgés et de faire rayonner la PCO au 

sein du monde médical et de la petite enfance. Le renforcement du lien PCO-école 

et la création de supports explicatifs à destination des professionnels de la petite 

enfance apparaît comme fondamental. Pour finir, la pénurie de professionnels et les 

délais long de la MDPH jouent en la défaveur d’une prise en charge optimale de 

l’enfant. 

2. Forces et limites de l’étude 

2.1. Validité de l’étude 

Les critères de validité de l’étude ont été respectés grâce à l’utilisation de la grille 

COREQ tout au long du parcours de recherche. Les étapes de codage par étiquettes ont été 

réalisées de manière indépendante par les deux chercheuses pour chacun des douze 

entretiens. Les analyses thématiques triangulées ont renforcé la fiabilité de cette étude 

qualitative.  

2.2. Population de l’étude 

La direction de la PCO Isère a envoyé une proposition de recrutement à 107 familles, 

par le biais des adresses électroniques de 184 parents renseignées dans le dossier 

administratif de chaque enfant. Certaines familles avaient renseigné l’adresse électronique de 

chacun des deux parents dans le dossier, d’autres familles n’en avaient déclaré qu’une. Dans 

ce cas, cela pouvait être celle de l’un des deux parents ou une adresse électronique commune 
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partagée par les parents. Parmi ces 107 familles contactées, 18 ont répondu favorablement et 

12 entretiens ont été organisés avant l’obtention de la saturation des données. Malgré l’envoi 

du mail de recrutement aux deux parents, les participants étaient en majorité des mères ou 

des couples témoignant ensemble. Des témoignages de pères interrogés seuls auraient pu 

enrichir cette étude, malheureusement cela n’a pas été le cas. Ce constat vient corroborer les 

propos des mères interrogées concernant leur sentiment de solitude face à la répartition 

inégale de la gestion de la santé des enfants.  

La typologie des familles interrogées variait par le sexe de l’enfant, l’âge au moment 

du diagnostic et le mode de vie. La sur-représentation des garçons (79 pour cent) et l’âge 

moyen au diagnostic de 4,7 ans correspondaient aux données habituellement observées à la 

PCO. La forte représentation des classes socio-économiques moyennes et élevées s’explique 

par la complexité de mettre en place un parcours en libéral chez les familles présentant des 

difficultés sociales. Ces dernières sont plutôt adressées aux structures de ligne 2 (CAMPS, 

CMP, CMPP) pour faciliter l’organisation du parcours de soins, ainsi, elles n’entraient pas dans 

nos critères d’inclusion. Parmi les douze familles interrogées, on notait une forte 

représentation des métiers de l’enseignement et de la santé, ce qui pourrait s’expliquer par 

une aisance particulière de ces professions dans l’exercice de ce type d’entretiens.  

2.3. Temporalité de l’étude 

L’étude s’intéressant aux enfants ayant terminé leur parcours diagnostique, elle a 

sélectionné des familles ayant bénéficié de la PCO Isère peu de temps après sa création, 

lorsque ce dispositif était encore en phase de lancement. Ainsi, les modalités de 

fonctionnement de la plateforme ont pu évoluer depuis. Le guide de repérage des TND a été 

largement diffusé aux médecins généralistes, participant à une meilleure connaissance du 

fonctionnement de la PCO et à un adressage plus fréquent des enfants. Une conséquence 

directe de cette meilleure visibilité est l’augmentation du nombre de demandes d’inclusion, 

menant à un allongement du délai de traitement des dossiers par la plateforme. Pour cette 

raison, l’accueil en présentiel de chaque nouvelle famille pour un rendez-vous d’inclusion au 

sein de la PCO Isère n’est plus réalisable à ce jour. De même, l’offre de soins en libéral est de 

plus en plus saturée et les listes d’attente des professionnels médicaux et paramédicaux 

s’allongent. Concernant les secteurs géographiques, ils correspondent au découpage des 
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secteurs de soin pédopsychiatriques en Isère. La répartition des enfants de notre étude 

correspond à la densité de population de chaque secteur. En effet, le CHAI, largement 

représenté dans l’étude, est le plus vaste de ces territoires. À ce jour, la PCO travaille à 

renforcer le lien avec le secteur de Vienne, qui n’était pas le territoire prioritaire à l’ouverture 

de la plateforme. Cela pourrait expliquer l’absence de participants domiciliés dans ce 

territoire.  

2.4. Concernant les entretiens 

Les entretiens duraient en moyenne cinquante minutes. On notait que les deux 

entretiens les plus courts, respectivement d’une durée de trente et trente-six minutes, étaient 

réalisés en visioconférence. L’entretien le plus long durait quatre-vingt-sept minutes et était 

réalisé au domicile familial. Les chercheuses étant médecins, elles ont pu adopter une posture 

d’écoute adaptée et offrir un climat de confiance aux parents interrogés afin de recueillir toute 

la richesse de leurs idées. Si la profession des chercheuses a pu faciliter le dialogue, on pourrait 

cependant supposer que le fait de s’adresser à un médecin pouvait inciter les participants à 

passer sous silence les mauvaises expériences vécues face à des professionnels de première 

ligne. Le fait que l’étude s’inscrive dans le cadre du parcours PCO de l’enfant pouvait 

également être un facteur entravant la liberté d’expression des parents face aux difficultés 

rencontrées au sein de cette plateforme. Afin de limiter ces phénomènes de biais, un temps 

d’explication était systématiquement dédié en début d’entretien : les chercheuses 

rappelaient aux parents la possibilité d’une liberté totale d’expression, dans un espace dénué 

de tout jugement. 

Les chercheuses s’étaient donné pour consigne de poser une question brise-glace, puis 

de laisser les parents déverser leur parole en les interrompant le moins souvent possible. Le 

guide d’entretien permettait, si besoin, de réorienter le discours des parents vers les 

thématiques souhaitées, à l’aide de questions ouvertes. La dernière question du guide 

d’entretien « Que souhaiteriez-vous ajouter avant que notre entretien se termine ? » 

permettait souvent de faire émerger de nouvelles idées. Tout au long de l’entretien, les 

chercheuses gardaient une attitude neutre face aux propos des participants. Les familles 

étaient informées de la thématique de l’étude avant l’entretien. Cela a permis à des parents 

souhaitant partager leurs expériences difficiles de s’exprimer librement. 
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3. Réflexion des parents sur leur propre fonctionnement neuropsychologique 

3.1. Se reconnaître dans la description des troubles de son enfant  

Les parents interrogés lors de cette étude avouaient se reconnaitre dans certains 

comportements atypiques de leur enfant. Souvent, la confirmation du diagnostic chez leur 

enfant ravivait des questionnements concernant leur propre fonctionnement 

neuropsychologique, ou celui des autres membres de la famille. Certains parents 

développaient l’intime certitude que leur partenaire était porteur de TSA. Plusieurs mères 

émettaient l’hypothèse qu’elles-mêmes appartenaient au spectre de l’autisme. Se peut-il que 

tous ces parents soient eux même porteurs de troubles du spectre autistique ? On pourrait 

alors se demander pourquoi ils sont arrivés à l’âge adulte sans être diagnostiqués. 

3.2. Se questionner sur les facteurs de risque des TND 

Plusieurs parents interrogés évoquaient la génétique comme un facteur de risque 

important dans le développement de TSA chez leur enfant. Ces propos rappellent que les 

facteurs de risque de TND, s’ils sont encore mal connus, sont au cœur de la recherche 

scientifique des dernières années. Une étiologie multifactorielle, composée d’une 

combinaison de facteurs génétiques et environnementaux, semble actuellement retenue par 

les comités d’experts. Cependant, ces facteurs de risque sont déterminés à partir d’études 

épidémiologiques qui ne permettent pas de conclure à une relation directe de cause à effet. 

Leurs résultats doivent donc être interprétés avec prudence. 

L’existence de maladies génétiques associées à l’autisme, la prévalence plus 

importante chez les sujets de sexe masculin et les études concernant les jumeaux 

monozygotes soutiennent l’existence de facteurs génétiques contribuant largement à 

l’apparition de troubles du neurodéveloppement. Cependant, les modèles génétiques simples 

ne permettent pas à eux seuls d’expliquer la manifestation des troubles. En effet, lors des 

études s’intéressant aux jumeaux monozygotes, le taux de concordance de TSA entre les 

enfants n’atteint jamais les 100 pour cent. De plus, on observe que des mutations génétiques 

identiques peuvent être associées à des phénotypes cliniques très différents (13). 

Par ailleurs, de nombreux facteurs de risque environnementaux ont été étudiés, mais 

l’un des seuls reconnu à ce jour est l’exposition pendant la grossesse au Valproate de Sodium, 
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qui augmenterait de cinq fois le risque de développer un TSA (14). A l’inverse, un consensus 

scientifique a rejeté l’hypothèse de l’existence d’une relation causale entre les vaccins et le 

développement d’autisme (15). L’exposition à la pollution, aux insecticides ou aux métaux 

lourds est discutée, mais n’est pas confirmée en l’état actuel des connaissances. Face à ce 

constat, l’hypothèse d’une interaction entre mécanismes génétiques et facteurs 

environnementaux a été soulevée. En effet, les phénomènes épigénétiques de méthylation et 

d’acétylation, qui modifient l’expression des gènes sans affecter la séquence ADN, pourraient 

être dérégulés en réponse à des expositions environnementales (16). Toutefois, ces 

hypothèses nécessitent encore des confirmations ultérieures. 

En 2020, la Haute autorité de Santé (HAS) publiait une liste de hauts facteurs de risque 

de TND. Parmi eux, on pouvait en effet retrouver l’existence d’antécédents familiaux de TND 

sévère au premier degré, avec un niveau de preuve de grade C. La grande prématurité et le 

retard de croissance intra-utérin étaient également rapportés, avec un niveau de preuve de 

grade B. D’autres facteurs de risque tels que les encéphalopathies ou les anomalies de 

croissance cérébrale étaient cités. Ces derniers facteurs de risque étant à l’origine de TND 

s’inscrivant dans des syndromes particulièrement sévères, ils sont pris en charge de manière 

très précoce et ne correspondent pas à la population d’enfants inclus dans notre étude (17).  

En mars 2023, le gouvernement français annonçait le lancement de la Cohorte 

Marianne qui suivra 1 700 familles pendant six ans. Parmi elles, on comptera 1 500 familles 

ayant déjà au moins un enfant autiste et 500 familles ayant des enfants avec un 

neurodéveloppement classique. L’objectif de cette étude sera de mieux comprendre les 

facteurs environnementaux et biologiques pouvant contribuer à l’apparition d’un trouble du 

neurodéveloppement chez l’enfant (18).  

3.3. Appartenir à une génération oubliée : modifications de la définition de l’autisme 
en parallèle de l’évolution des représentations sociétales  

Pourquoi les parents interrogés, alors qu’ils se reconnaissent dans le comportement 

de leur enfant, n’ont-ils pas bénéficié d’un diagnostic dans l’enfance ? Le diagnostic de TSA 

serait en augmentation depuis quelques années (4). Plus qu’une réelle majoration de la 

prévalence des troubles, cette augmentation pourrait s’expliquer par les modifications de la 
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définition de l’autisme à travers les époques, associées à l’évolution des représentations 

sociétales de l’autisme.  

En 1943, Léo Kanner décrivait l’autisme ainsi : « Un trouble grave du développement et 

de la communication, se manifestant par l’impossibilité de l’enfant à développer des moyens 

efficaces de communication et d’entrée en interaction avec son environnement » (19). Un an 

plus tard, Hans Asperger introduisait le syndrome d’Asperger, qui différait notamment de 

l’autisme de Kanner par l’absence de retard de développement cognitif (20).  

La dixième classification internationale des maladies de l’OMS (CIM-10) et le quatrième 

Manuel Diagnostic et Statistique des troubles mentaux de l’Association américaine (DSM-4) 

font apparaître ces notions dans leurs référentiels respectifs en 1993 et 1994. La définition de 

l’autisme était alors morcelée, composée de plusieurs sous-catégories telles que l’autisme 

infantile, l’autisme atypique ou le syndrome d’Asperger. Cette approche catégorielle a ensuite 

été affinée pour tendre vers une compréhension plus globale des troubles, et un consensus a 

été adopté pour une définition plus unifiée. Le DSM-5 et la CIM-11 s’accordent désormais sur 

l’utilisation du terme nosographique de « trouble du spectre de l’autisme ». La notion de 

spectre sous-entend l’existence d’un continuum entre les catégories et autorise un 

élargissement des critères diagnostiques permettant d’englober une plus grande diversité de 

profils de patients. Ainsi, les parents participant à notre étude pourraient s’inscrire dans une 

extrémité de ce spectre de l’autisme. 

Cette augmentation de prévalence pourrait aussi s’expliquer par l’évolution des 

représentations sociales de l’autisme. Les parents interrogés reconnaissaient avoir une 

représentation biaisée de l’autisme avant d’être réellement confrontés à ce trouble à travers 

le diagnostic de leur enfant. Plusieurs d’entre eux imaginaient que les sujets autistes étaient 

forcément non verbaux, ou au contraire dotés de fonctions cognitives extraordinaires. Ces 

visions pouvaient être alimentées par le cinéma des années quatre-vingt, qui véhiculait une 

image peu réaliste des sujets autistes. De nos jours, de nouveaux médias, comme certaines 

séries télévisées, s’appliquent à dépeindre un tableau plus réaliste des personnages porteurs 

de troubles autistiques (21).  

Les professionnels de santé sont aussi concernés et, dans ce domaine, les 

conséquences d’une représentation biaisée peuvent être lourdes. La fausse réassurance des 



64 

familles et la négligence de points d’appel rapportés par les parents lors des consultations de 

suivi peuvent entraver le diagnostic précoce nécessaire à la prise en charge optimale de 

l’enfant. La prise de conscience progressive des professionnels et l’augmentation du nombre 

de professionnels habilités à poser le diagnostic permettent d’améliorer le parcours des 

enfants concernés.  

Ainsi, les parents interrogés dans notre étude s’inscrivent dans une génération qui n’a 

pas bénéficié de ces avancées scientifiques et sociétales. Leur diagnostic a pu passer inaperçu 

pendant l’enfance, d’autant plus s’ils présentaient des troubles autistiques légers.  

3.4. S’autodiagnostiquer et obtenir une validation clinique chez l’adulte 

Après l’annonce de TSA chez leur enfant, on observait chez les parents interrogés une 

tendance à s’autodiagnostiquer, sans mettre en œuvre de réelles démarches diagnostiques. 

Une étude américaine menée en 2020 a montré que des personnes autodiagnostiquées 

présentaient des taux comparables aux personnes diagnostiquées formellement, en termes 

de niveau de stigmatisation, d’estime de soi et de qualité de vie (22). Pourtant, rares sont ceux 

qui ont mis en place des démarches pour faire valider le diagnostic. Dans une étude qualitative 

datant de 2016, les freins mentionnés pour mettre en place ces démarches étaient la difficulté 

de trouver des spécialistes pour adultes, l’impossibilité de financer les démarches, l’anxiété à 

l’idée de se retrouver face au jugement d’un professionnel de santé, la peur de ne pas être 

cru par les médecins à cause de précédentes expériences négatives, la peur que le diagnostic 

soit réfuté et la peur d’être stigmatisé par le diagnostic (23).  

Pourtant, la HAS précise qu’une démarche diagnostique peut être engagée à tout âge 

de la vie. C’est dans ce cadre qu’elle publie des recommandations de bonnes pratiques de 

l’évaluation de l’autisme à l’âge adulte, en 2011 (24). La HAS préconise la mise en œuvre d’une 

démarche clinique multidisciplinaire, formalisée par un protocole et coordonnée entre les 

différents acteurs du diagnostic.  

La première étape consiste en une anamnèse concernant le développement dans 

l’enfance et l’évolution des symptômes avec l’âge. Cette étape peut s’avérer plus difficile chez 

l’adulte que chez l’enfant, devant la moindre disponibilité de proches pouvant retracer les 

étapes du développement et l’existence d’un biais de mémorisation important. Ensuite, des 
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outils standardisés sont à disposition des professionnels pour réaliser le diagnostic. On peut 

citer l’ADI-R, l’ADOS, ou encore l’AAA, ce dernier étant spécialisé pour le diagnostic de l’adulte. 

À ces démarches doivent s’associer une évaluation du quotient intellectuel et une 

appréciation des capacités d’adaptation du sujet. En effet, les adultes porteurs de TSA peuvent 

avoir mis en place des stratégies d’adaptation en observant le comportement des personnes 

neurotypiques lorsqu’elles évoluent en société. On peut noter par exemple un entrainement 

au contact visuel, un apprentissage de phrases-types ou l’imitation de gestes courants (25). La 

recherche de comorbidités associées est une étape importante. Il faudra porter une attention 

particulière aux diagnostics différentiels psychiatriques, tels qu’un syndrome dépressif ou un 

syndrome anxieux. Leur prévalence augmentant avec l’âge du sujet, ils peuvent être des 

facteurs de confusion. De plus, ils sont fréquemment associés aux TSA de l’adulte qui a vécu 

jusqu’alors sans diagnostic officiel, il est donc d’autant plus nécessaire de les dépister.  

Les recommandations rappellent que la pose du diagnostic doit être considérée 

seulement si l’adulte présente des caractéristiques autistiques qui affectent sa vie 

quotidienne. Ainsi, l’utilité de mettre en place des démarches diagnostiques si les atypies ne 

perturbent pas la vie quotidienne n’est pas formelle. Les indications cliniques pourraient être 

les suivantes : un manque d’indépendance dans la vie quotidienne et la gestion des finances, 

des difficultés dans l’utilisation des transports, ou le ressenti d’une moindre qualité de vie liée 

à ces particularités (26).  

Chez l’adulte rapportant une mauvaise qualité de vie, le diagnostic peut être un 

soulagement, à l’instar de celui de l’enfant. En effet, il explique des difficultés ressenties 

depuis l’enfance dans les domaines sociaux, ainsi que la sensation de différence ou de 

décalage, de marginalité. Le diagnostic peut participer à l’acceptation de soi. Le diagnostic 

peut surtout, comme chez l’enfant, mener à une initiation des prises en charge médicales et 

paramédicales. Il peut participer aussi à améliorer la vie sociale et à réduire l’isolement. La 

réalisation d’un dossier MDPH et la reconnaissance en tant que travailleur handicapé peuvent 

faciliter l’insertion professionnelle en adaptant le poste de travail de l’adulte. Dans certaines 

conditions, l’adulte peut prétendre au versement d’une allocation adulte handicapé.  

En pratique, les structures spécialisées dans le diagnostic de TND chez l’adulte sont 

rares et bien souvent saturées. La stratégie nationale pour les TND 2023-2027 met l’accent 
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sur la prise en charge des adultes. En effet, il est connu que les adultes porteurs de TND ont 

un surrisque d’addictions et une surmortalité par rapport à la population générale (3), plaçant 

le sujet du diagnostic de l’adulte porteur de TND comme une réelle problématique de santé 

publique. 

4. Parler du diagnostic avec l’enfant 

4.1. Contexte 

Notre travail fait émerger la problématique de l’annonce diagnostique à l’enfant. Les 

parents se sentent bien souvent seuls face à cette épreuve, sans l’aide des professionnels qui 

les ont accompagnés tout au long de la démarche diagnostique. L’organisation du parcours 

diagnostique, comme prévu par la Stratégie nationale pour les TND, met l’accent sur la 

synthèse diagnostique impliquant les parents et les principaux professionnels gravitant autour 

de l’enfant. Les enfants, pourtant premiers concernés, sont alors laissés pour compte sans 

explications adaptées à leur niveau en dehors de celles qu’essayent de leur fournir leurs 

parents, souvent bien éprouvés par le diagnostic. La communication avec l’enfant à propos de 

sa pathologie varie d’une famille à l’autre, allant de l’hyper information à l’omission. 

La PCO organise pourtant depuis plusieurs années des groupes frères et sœurs, à 

destination de la fratrie, qui correspondent à des groupes de paroles visant à discuter du 

handicap. Il est particulièrement important d’informer tôt les frères et sœurs du diagnostic, 

afin de renforcer le lien familial. Ainsi, on leur donne les clés pour comprendre les 

particularités de leur frère/sœur autiste et ne pas les interpréter comme du rejet. Cela revêt 

d’autant plus d’importance quand on sait que les relations fraternelles sont une ébauche des 

futures relations sociales. Elles jouent un rôle fondamental dans les interactions 

complémentaires (apprentissage, protection, aide) et réciproques (imitation, affection, 

rivalité) (27). Le gouvernement a récemment alloué des moyens supplémentaires à la PCO 

pour l’accompagnement post-diagnostic. Cela a permis en janvier 2023, la mise en place de 

groupes à destination des parents. Leur but est d’offrir aux familles un espace d’échange post-

diagnostic et de favoriser la pair-aidance avec d’autres parents vivant une réalité similaire. 

L’objectif étant à la fois d’acquérir des connaissances théoriques sur le TSA, mais aussi des 

outils pratiques au quotidien afin de mieux appréhender les comportements de leur enfant.  
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Nous avons interrogé la PCO 38 au sujet de groupes s’adressant directement aux 

enfants atteints de TSA. Ils estimaient ne pas être les bons interlocuteurs. En effet, les 

professionnels de la PCO n’ont jamais rencontré les enfants au cours du parcours. L’objectif 

de la PCO est de créer une équipe de soin personnalisée autour de l’enfant qui, elle, connaît 

son fonctionnement et sa personnalité propre. Ainsi, l’annonce et le travail du diagnostic avec 

l’enfant seraient donc plutôt le rôle de l’équipe de soin, et notamment du médecin traitant 

coordinateur du parcours de soin. En effet, c’est lui qui suit l’enfant et la famille au quotidien. 

Il a une bonne compréhension du fonctionnement et des représentations de la famille. 

Souvent interrogés au sujet des troubles neurodéveloppementaux dans la littérature, les 

médecins traitants sont mis en difficulté par de nombreux facteurs. Parmi les freins, on 

retrouve notamment le manque de connaissances théoriques et pratiques concernant les 

TND, l’aspect chronophage des consultations de dépistage, la difficulté d’accès aux 

rendez-vous spécialisés et le manque de communication entre les différents intervenants (28).  

4.2. Annonce de maladie chronique 

La maladie chronique chez l’enfant est définie par le professeur Danièle Sommelet 

comme une perturbation durable de l’état de santé de l’enfant, d’une durée d’au moins six 

mois. Elle nécessite une prise en charge globale, tenant compte de la complexité et de la 

sévérité de la pathologie, de l’âge de l’enfant et de son environnement familial. Certaines 

affections sont dites chroniques par leur durée de traitement ou de suivi, alors qu’elles vont 

évoluer vers la guérison. Elles nécessitent néanmoins une prise en charge psychologique, 

scolaire et sociale pour éviter l’impact de difficultés supplémentaires.  

L’annonce de maladie chronique est bien codifiée en France, avec des publications 

régulières de guides et recommandations de bonnes pratiques. En 2014, la HAS publie des 

recommandations de bonnes pratiques concernant l’annonce et l’accompagnement des 

patients atteints de maladie chronique (29). On y retrouve seulement un paragraphe 

concernant l’annonce aux mineurs : « Le mineur a le droit d’être informé, mais ce droit est 

exercé par ses parents ou les titulaires de l’autorité parentale. Le mineur doit recevoir une 

information adaptée à ses possibilités de compréhension ». Une tournure de phrase plutôt 

ambiguë, qui semble nous indiquer que seule l’information du responsable légal serait 

obligatoire.  
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Un rapport de la Commission nationale de la naissance et de la santé de l’enfant 

(CNNSE) de 2015, intitulé « Parcours de soins des enfants atteints de maladies chroniques », 

adapte le guide de la HAS à la pédiatrie (30). Ainsi, l’annonce en plusieurs temps est l’approche 

recommandée. Elle a pour but de ne pas surcharger les patients d’informations au moment 

de l’annonce, mais de les donner progressivement. Lors de consultations ultérieures, les 

informations devront être reprises et reformulées, en fonction des interrogations qui se 

dessinent chez les familles. Cette approche est d’autant plus importante qu’aujourd’hui, les 

familles ont accès à des informations sur Internet, souvent de manière désordonnée. Il est 

nécessaire de pouvoir les rediscuter, pour les aider à les comprendre et à les contextualiser. 

Par ailleurs, on retrouve des protocoles d’annonce pédiatrique concernant certaines 

maladies chroniques comme ceux du Centre de référence des Maladies rares en 

Endocrinologie. Ceux-ci recommandent que les deux parents soient présents lors de 

l’annonce. En revanche, concernant la présence de l’enfant, elle peut ne pas être souhaitable 

pour laisser les parents libres d’exprimer leurs émotions et inquiétudes. Il sera alors prévu un 

second temps d’annonce pour l’enfant avec un discours adapté à son niveau de 

compréhension (31).  

4.3 Annonce du TSA à l’enfant 

Concernant le TSA, les dernières recommandations de bonnes pratiques de 2018 ne 

consacrent que quelques lignes à l’information de l’enfant, sans en préciser les modalités ni 

les outils (17). Les anciennes recommandations, datant de 2012, apportaient plus 

d’informations concrètes (32). Il y était recommandé d’informer, d’associer et de rechercher 

la participation des enfants et adolescents aux décisions relatives à leur accompagnement. Il 

y est précisé l’importance de tenir compte du niveau de compréhension et de maturité de 

ceux-ci. L’utilisation de modalités d’information et de supports de communication appropriés 

est recommandée afin de permettre à l’enfant de comprendre ce qui se passe et d’exprimer 

ses préférences et ses choix. Pour les enfants ou adolescents ne s’exprimant pas verbalement 

ou présentant un retard mental grave ou profond, il est recommandé de prendre en compte 

leur expression non verbale et de s’appuyer sur la connaissance de leurs proches et des 

professionnels qui les accompagnent. 
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Les modalités de communication doivent être adaptées au fonctionnement de l’enfant 

et à son niveau de compréhension et d’expression. Cela doit être discuté avec les 

professionnels gravitant autour de l’enfant afin de choisir les outils communicationnels les 

plus adaptés à chacun. De multiples outils sont disponibles. Il existe des banques d’images 

pouvant être centrées sur le vocabulaire, les émotions, les associations, les pictogrammes, la 

discrimination auditive (33)… Le site Internet « Deux minutes pour mieux vivre l’autisme » 

propose de courtes vidéos explicatives, s’adressant à tous les aidants et adaptées au niveau 

des enfants. Elles sont inspirées de multiples situations de la vie quotidienne et apportent des 

informations et des conseils pratiques. Il existe de nombreux ouvrages destinés aux enfants 

porteurs de TSA, pour les aider à comprendre leur fonctionnement : « L’autisme raconté aux 

enfants » de Gabryel et Karyn BOUCHARD, « Mon ami » de Pauline Martin et Astrid Desborde.  

4.4. Des pistes 

À ce jour, l’annonce du diagnostic d’autisme à l’enfant n’est pas clairement codifiée. Il 

est clair que la PCO aura un rôle à jouer, principalement, en s’assurant que les acteurs de 

premier plan s’emparent de la question lors de la réunion de concertation pluridisciplinaire.  

L’annonce du diagnostic à l’enfant doit être pluridisciplinaire et tenir compte de son 

âge, de son développement et de ses troubles. Les paramédicaux qui gravitent autour de 

l’enfant ainsi que le médecin qui assure son suivi devront se coordonner afin de s’assurer que 

l’enfant comprend ses différences de fonctionnement. L’école a aussi un rôle important à 

jouer, car elle représente les professionnels de proximité qui travaillent avec l’enfant et ses 

camarades au quotidien.  

Depuis l’été 2023, un forfait a été mis en place à la PCO pour la prise en charge d’un 

travail psychologique par des méthodes scientifiquement validées type ABA ou groupes 

Barkley. On y voit là une occasion de travailler avec l’enfant sur le vécu et les représentations 

de sa maladie au quotidien et pour son avenir. Bien sûr, cela demandera une majoration du 

nombre de professionnels compétents contractualisés, si nous voulons permettre à chaque 

enfant de pouvoir en profiter. À titre d’exemple, sur 49 psychologues contractualisés avec la 

PCO 38, seulement 12 ont signé l’avenant pour assurer le suivi post-diagnostic. Les freins 

rapportés semblent être le manque de formation à cet exercice et les rémunérations basses.  
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Le plan aidants 2023-2027, s’engage à soutenir les près de 10 millions de français 

aidants proches et souffrant bien souvent d’épuisement et de manque de reconnaissance 

(34). Les parents d’enfants porteurs d’autisme sont inclus dans ces mesures. Le plan s’organise 

autour de trois axes principaux :  

– communiquer, repérer et informer : l’objectif étant de repérer les aidants et de les 

considérer comme membres à part entière du service public. Et ce dans le but 

d’organiser des rendez-vous de santé et de prévention ;  

– renforcer l’offre et l’accès aux séjours de répit : promesse d’ouverture de places 

d’accueil temporaire sur le territoire, avec quinze jours d’accueil par an pour les plus 

concernés. L’objectif affiché est d’atteindre l’ouverture de 4 000 places pour les 

enfants et adultes handicapés, ainsi que 600 places pour les enfants pendant les 

vacances scolaires et les week-ends ;  

– soutenir les aidants : majoration du congé proche aidant et des AJPA. On évoque 

aussi une validation des acquis de l’expérience en tant qu’aidant, ainsi que 

l’assurance vieillesse des aidants.  

5. Implications pour la médecine générale 

Au sein de la PCO, le médecin traitant joue un rôle central de coordinateur du parcours 

de soin. Il commence dès la constatation d’un développement atypique par l’écoute des 

inquiétudes parentales, l’alerte et l’orientation. Tout au long du parcours diagnostique, il est 

au centre de la coordination et participe aux réunions de concertation pluridisciplinaire. À la 

suite de la pose du diagnostic, les familles comptent sur lui pour la réalisation du dossier 

MDPH, le suivi et les adaptations au quotidien.  

Un travail de thèse datant de 2021 avait étudié l’exercice coordonné au sein d’un 

réseau de prise en charge des troubles du neurodéveloppement : le réseau ANAÏS (12). Ils 

décrivent deux populations de médecins, des « novices » et des « initiés » qui s’emparent du 

réseau de manière différente. Si un tel réseau de prise en charge permet de lever certains 

freins comme le manque de connaissances, l’accès à un avis spécialisé et l’appui d’une 

plateforme logistique, il mettait en lumière les fortes inégalités sociales et de santé.  
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A l’heure d’une pénurie inédite de médecins généralistes et spécialistes sur notre 

territoire, le champ de compétences du médecin généraliste n’a de cesse de s’élargir. À ce 

jour, en raison de la saturation du système de santé, un certain nombre de médecins se voient 

contraints de « trier » les patients en fonction de la sévérité des pathologies de chacun. Fin 

2022, 6,7 millions de français n’avaient pas de médecin traitant déclaré, parmi eux 

714 000 patients sont en affection longue durée. Dans ce contexte, les parcours diagnostiques 

TND apparaissent comme fortement chronophages. Leur niveau d’urgence et de priorité est 

perçu de manière disparate parmi les médecins de première ligne. Cela est d’autant plus 

préoccupant quand on sait que la démographie médicale devrait stagner au moins jusqu’en 

2030 (35).  

Les freins des médecins généralistes à la détection des TND et notamment des TSA ont-

ils évolué avec l’ouverture des PCO ? D’une manière générale, les professionnels de la PCO 38 

ont remarqué une dichotomie entre les professionnels de première ligne. Certains se sont 

emparés des PCO et se sont beaucoup investis, alors que d’autres se sont positionnés dans le 

refus de l’élargissement de leur champ de compétences et du temps qu’ils souhaitaient ou 

pouvaient y consacrer. Cette question pourrait faire l’objet d’un travail de recherche 

approfondi.  
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ANNEXES 

Annexe 1 : Livret de repérage 

 

Source : https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage_tnd_2020.janv.pdf 
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Annexe 2 : Grille COREQ 
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Annexe 3 : Mail de recrutement  
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Annexe 4 : Guide d’entretien 
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Annexe 5 : Exemple de verbatim (l’ensemble des verbatims est disponible en format 
PDF sur demande adressée aux chercheuses) 
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Annexe 6 : Exemple de tableau d’analyse (l’ensemble des tableaux d’analyse est 
disponible en PFD sur demande adressée aux chercheuses) 
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Annexe 7 : Fiche d’information et note d’information sur la non-opposition  
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