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Préface

Les interventions centrées sur les familles d’enfants ayant un trouble du spectre de l’autisme 
(TSA) font l’objet depuis seulement quelques années d’un intérêt notable de la communauté 
internationale, aussi bien au niveau de la recherche que de la pratique.

Les familles ont longtemps et durablement été mises à l’écart de la démarche diagnostique, 
des soins et des interventions psychoéducatives de leur enfant, voire malmenées par des profes-
sionnels aussi sûrs d’eux-mêmes que non avertis et ignorants à la fois de leurs difficultés, de 
leurs potentialités et de leurs expertises.

Ce magnifique ouvrage, dirigé par Cyrielle Derguy et Émilie Cappe, maîtres de conférences en 
psychologie à l’université de Paris et psychologues cliniciennes, fait le point sur ces recherches 
et pratiques. Construit en six parties, chacune comprenant plusieurs chapitres, il comporte 
toutes les idées et les actions d’une véritable révolution dans les pratiques d’interventions auprès 
des familles d’enfants ayant un TSA. Il a l’immense mérite de mettre en exergue les évolutions 
sociales de la place des familles de personnes avec un TSA, les besoins des aidants familiaux, le 
stress, l’adaptation et la qualité de vie des parents, le couple, la fratrie et les grands-parents et 
leur adaptation et leur rôle au quotidien, le partenariat parents-professionnel et enfin les dispo-
sitifs de soutien et d’accompagnement des familles.

Ainsi, il aura fallu que les parents mènent un long combat socio-politique pour conquérir 
enfin leur légitime place dans les soins et l’éducation de leur enfant ayant un TSA, pour que 
soient identifiés et reconnus leurs besoins psychologiques et sociaux ainsi que leurs difficultés à 
vivre cette situation parentale et familiale si particulière, et pour que soient promus et développés 
des modes spécifiques et dédiés d’intervention et d’accompagnement, tout au long de la vie.

La première partie étudie les évolutions sociales de la place des familles de personnes avec 
un TSA et souligne la force et l’énergie de parents qui ont réussi à produire des changements 
de perspectives dans les processus de soins et d’interventions, faisant notamment reconnaître 
leur expertise de parents se positionnant comme des collaborateurs créatifs, rejetant avec force 
la notion qui leur collait à la peau de « cause pathologique » de l’autisme, se démarquant ainsi 
et cela dès les années 1980 – et avec quelques équipes de professionnels de terrain – d’une 
approche dogmatique psychanalytique de l’autisme non basée sur des preuves scientifiques. 
Cette partie souligne aussi, par une belle revue de la littérature internationale, la problématique 
de la stigmatisation des parents d’enfants autistes, stigmatisation qui est d’autant plus impor-
tante que le handicap et les troubles du comportement de leur enfant et que leurs problèmes 
de santé physique et psychique sont marqués. Cette partie se termine par un bel exposé sur le 
droit du handicap et à la fois sur la défense et les conseils dont peuvent bénéficier les parents 
auprès d’une experte avocate sur des multiples sujets concernant leur enfant (scolarisation, 
professionnalisation, allocation, prestations, etc.).

La deuxième partie s’inscrit dans l’approche d’intervention centrée sur la famille qui met 
en avant le pouvoir d’agir en son nom (empowerment) de la famille et il nous introduit ainsi 

P001-396-9782100785810.indd   19 14/10/2019   14:11



20

Familles et trouble du spectre de l’autisme

de façon concrète dans le monde des aidants familiaux. Une riche revue de la littérature inter-
nationale et deux recherches de qualité décrivent et expliquent les différents besoins de ces 
aidants : besoin d’information, besoin d’être formé, besoin de répit, besoin financier, besoins 
de guidance et de soutien social et émotionnel et besoin d’inclusion sociale de leur enfant…, 
et le lien entre ceux-ci et, d’une part, les variables individuelles des parents (les mères ont plus 
de besoin de soutien émotionnel et relationnel que les pères) et de l’enfant (plus le handicap 
intellectuel est élevé et plus les parents ont besoin de soutien émotionnel) et, d’autre part, des 
variables contextuelles, comme par exemple la catégorie socioprofessionnelle des parents ou 
les parents qui ne travaillent pas ou plus.

La troisième partie développe en quatre exposés et de façon magistrale les problématiques 
du stress et de la qualité de vie des familles. Principalement, alors que les parents d’enfants 
ayant un TSA ont un risque élevé de présenter des niveaux de stress et une médiocre qualité 
de vie – dont il faut dire que les méthodes d’évaluation sont désormais valides et adaptées –, 
les auteurs montrent que leur adaptation sociale peut être influencée par leurs antécédents 
personnels, par un certain nombre de facteurs psychosociaux et par les caractéristiques phéno-
typiques de l’autisme qu’ils peuvent présenter. Ainsi, par exemple, une étude montre que 
l’association positive entre le stress parental et la symptomatologie anxieuse et dépressive est 
augmentée par un score élevé de phénotype autistique élargi chez le parent. Enfin, une autre 
étude souligne qu’il ne faut pas oublier que le fait d’avoir un enfant avec un TSA constitue 
un sérieux « fardeau familial » et que la perception qu’ont les parents de ce fardeau doit être 
systématiquement et précisément évaluée par les professionnels pour mieux apprécier la réalité 
de vie de ces « aidants informels » que sont les parents et la famille élargie.

La quatrième partie nous introduit plus précisément dans cette famille élargie et ses prin-
cipaux composants, que sont le couple, la fratrie et les grands-parents. Comment s’adaptent 
et se coordonnent toutes ces personnes autour de l’enfant ayant un TSA et quels sont leurs 
rôles partagés et respectifs au quotidien ? Les auteurs des chapitres apportent par leurs 
recherches un subtil éclairage sur les modes de fonctionnement intrafamilial et la vie du 
couple et ses phases de changement éprouvantes mais souvent enrichissantes, sur les frères 
et sœurs d’adolescents avec un TSA, décrits comme anxieux, dont la qualité de vie semble 
finalement bonne mais qu’il est recommandé d’accompagner. Le témoignage émouvant 
d’une sœur écrivant que si le regard des autres est le plus éprouvant, la vie avec son frère 
autiste est un enrichissement continuel ; le témoignage poignant d’une grand-mère décou-
vrant progressivement l’autisme chez son petit-fils, se formant pour mieux le connaître et 
comprendre, un peu esseulée dans ses actions éducatives mais émerveillée par ses apprentis-
sages, son évolution et sa si grande gentillesse ; enfin le témoignage bouleversant d’un couple 
ayant une enfant avec un TSA associé à un handicap intellectuel sévère et une épilepsie, 
couple dont la vie et les perspectives changent radicalement dès l’annonce du handicap 
de leur petite fille, et qui, choisissant d’avoir un nouvel enfant – bienfait partagé pour la 
famille qui grandit et s’agrandit – assume avec force leur vie si particulière (stress, manque 
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de sommeil, quotidien chargé…), avec l’aide, l’accompagnement et la guidance assurées par 
des professionnels de qualité.

La cinquième partie présente le partenariat parents-professionnels, indispensable tout au 
long de la vie et qui donne cette place active que les parents riches de leurs « savoirs profanes » 
et « expérientiels » peuvent et doivent prendre dès que possible pour éduquer au mieux leur 
enfant dans un contexte de relations constructives et participatives avec les différents profes-
sionnels. Une étude originale montre l’intérêt de ce « pouvoir d’agir » détenu par les parents 
dans l’intervention partenariale auprès de leur enfant. Une autre étude souligne aussi le vécu 
parfois stressant de professionnels qui enseignent à des enfants avec un TSA, soit en milieu 
scolaire ordinaire, soit en classe dans un établissement médico-éducatif et qui finalement ont 
besoin d’un fort soutien social et d’une formation conséquente pour éviter le « burn-out ». À 
la fin de cette partie, les témoignages de psychologues accompagnant les parents et les familles 
apportent une connaissance non seulement sur les pratiques concrètes du partenariat (écoute 
mutuelle, évaluation partagée, identification des attentes parentales, ajustement des points 
de vue, décision d’interventions…), mais aussi sur les vécus des parents, les différents types 
de soutien et d’accompagnement dont ils peuvent bénéficier tout au long du parcours de vie 
avec leur enfant. Ces témoignages soulignent aussi les difficultés du partenariat qui, pour être 
efficace, exige nécessairement des uns et des autres l’humilité et le respect mutuel.

La dernière et sixième partie développe ce que l’on attendait le plus de cet ouvrage, à savoir 
la présentation de différents dispositifs de soutien et d’accompagnement des familles appli-
qués actuellement dans le monde entier. Elle débute par un exposé précis des particularités 
communes de ces dispositifs, tous centrés sur la transmission d’informations, le développe-
ment des stratégies et des compétences, la formation à une technique spécifique et le soutien 
psychologique. Ensuite, les différents programmes actuellement reconnus et utilisés, mais 
malheureusement encore trop peu en France, sont présentés de façon détaillée et claire, les 
rendant ainsi accessibles, nourris d’études expertes sur leur implantation, leur validité sociale 
et leur efficacité. À travers les témoignages de parents, il apparaît clairement que ces dispo-
sitifs constituent pour eux des soutiens et des accompagnements indéniables, non seulement 
après « le choc de l’annonce du diagnostic », mais aussi tout au long de l’intervention auprès 
de leur enfant.

L’ouvrage se termine par un plaidoyer d’une mère d’une adulte autiste sévèrement handi-
capée, « Plaidoyer pour les adultes autistes qui ont besoin d’un accompagnement 24 h/24 h, 
365 jours par an ». Mère engagée depuis longtemps dans la bataille de l’autisme, elle nous 
rappelle que ces adultes, dont les caractéristiques communicatives et sensorielles si particu-
lières persistent au cours des années, ont besoin d’accompagnements pérennes et durables 
dans tous les secteurs de leur vie.

L’ouvrage d’Émilie Cappe et de Cyrielle Derguy dont la densité n’a d’égale que la richesse 
et l’innovation est destiné en premier lieu aux étudiants en psychologie, mais aussi d’autres 
disciplines, telles que médecine, orthophonie, ergothérapie, psychomotricité, sciences de 
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l’éducation et de la santé. Il est aussi indispensable à tous les professionnels de ces différents 
champs, sans oublier également celui de la politique, qui sont concernés par les aides et les 
accompagnements de ces familles. Il s’adresse également aux familles de personnes autistes 
qui pourront y trouver des éclairages concernant les recherches conduites en psychologie en 
France et leurs applications en termes d’interventions.

Après la lecture de cet ouvrage, chacun se sentira plus à même de comprendre et d’accom-
pagner en toute sérénité et intelligence, et dans un colloque singulier, toute la famille d’une 
personne avec autisme.

Le 6 juin 2019 
Jean-Louis Adrien 

Professeur émérite de l’Université de Paris 
Psychologue clinicien
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Avant-propos

Prendre son élan, réussir à aller plus loin dans son développement personnel, s’épanouir, 
trouver une place de qualité dans notre société… tels sont les enjeux d’un parcours de vie 
accompagné adapté aux besoins de la personne fragilisée par l’autisme.

Pas à pas, de la naissance à l’âge adulte, celle-ci va trouver ses appuis, son énergie d’abord 
auprès des siens, de ses parents et de ses proches. Cette famille « ressource » est pourtant très 
tôt mise à l’épreuve, nous le savons. Elle est déroutée par le développement atypique de son 
enfant, confrontée à l’incompréhension de l’entourage, voire à la culpabilisation.

Le très bel ouvrage collectif coordonné par Cyrielle Derguy et Émilie Cappe s’inscrit dans 
une véritable rupture des conceptions et des pratiques pluridisciplinaires du champ de l’autisme 
et des troubles du neuro-développement.

Au fil des chapitres nous voyons les parents éclairés devenir acteurs du projet de leur enfant. 
Partenaires des équipes de professionnels, ils participent aux prises de décision, co-construisent 
et mettent en œuvre le projet personnalisé de soins, d’éducation et d’accompagnement, tout 
au long de la vie.

Confiance, alliance, coopération se fondent sur le partage de connaissances et la mise à 
disposition d’outils validés : regards croisés et nouveaux métiers dans une perspective partici-
pative de la personne autiste elle-même et de sa famille.

Catherine Barthélémy, pédopsychiatre 
Professeur émérite, Université de Tours 

Membre de l’Académie nationale de Médecine
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Émilie Cappe 1 et Cyrielle Derguy 2

Le trouble du spectre de l’autisme (TSA) est défini dans la cinquième version du 
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5 ; American Psychiatric 
Association, 2013) par des déficits sur le plan de la communication et des interactions sociales, 
et par des comportements, intérêts et activités restreints ou répétitifs. Les premiers symptômes 
se manifestent généralement lors de la petite enfance et réduisent significativement le fonction-
nement adaptatif (American Psychiatric Association, 2013). Trois niveaux de soutien, allant 
de « nécessitant de l’aide » à « nécessitant une aide très importante », décrits dans le DSM-5, 
permettent de considérer la sévérité du trouble. Le TSA concerne environ 1 enfant sur 100, ce 
qui en fait la deuxième pathologie neuro-développementale la plus fréquente ; et son sex-ratio 
est de cinq garçons pour une fille (American Psychiatric Association, 2013 ; Fombonne, 2012). 
Il peut être associé à plusieurs comorbidités, telles que le trouble déficit de l’attention/hype-
ractivité, les troubles dépressifs ou anxieux (American Psychiatric Association, 2013 ; Simonoff 
et al., 2008), le trouble du langage (American Psychiatric Association, 2013) et le handicap 
intellectuel (American Psychiatric Association, 2013 ; Chakrabarti & Fombonne, 2005). Comme 
le souligne Rogé (2015), il existe donc des degrés variables dans l’intensité et l’apparition des 
symptômes, allant d’un handicap qui peut être très lourd, avec une absence totale de commu-
nication et des troubles associés importants, à l’existence d’une relative autonomie associée 
à des capacités intellectuelles parfois hors norme. Pour répondre aux besoins des personnes 
présentant un TSA, des interventions adaptées à leurs spécificités sont recommandées, en 
particulier celles à visées développementale, éducative et comportementale, qui se focalisent 
sur la socialisation, le langage et la communication, ou encore la sensorialité (Haute Autorité 
de Santé & Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et services 
sociaux et médico-sociaux, 2012). De plus, la loi du 11 février 2005 a contribué à favoriser la 
scolarisation des enfants présentant un handicap et donc également celle des enfants ayant 
un TSA. Ainsi, une scolarisation, en inclusion complète ou partielle en classe ordinaire avec 
un auxiliaire de vie scolaire (AVS) ou en Unité d’Enseignement en Maternelle (UEM) ou en 
Unités Localisées pour l’Inclusion Scolaire au primaire, collège et lycée (ULIS), peut aussi 
être proposée. Néanmoins, les variabilités concernant l’évolution et les disparités de prises en 
charge sont toujours d’actualité et contribuent à renforcer l’hétérogénéité du handicap (Lenoir, 
Malvy, & Bodier-Rethore, 2007). En effet, une insuffisance en matière d’interventions spéciali-
sées demeure, alors que le nombre de rapports, de circulaires et de lois sur l’accompagnement 

1  Maître de conférences, Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé, Université de Paris.
2  Maître de conférences, Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé, Université de Paris.
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des personnes ayant un TSA et de leur entourage se multiplie depuis ces dix dernières années 
(Chamak & Bonniau, 2013). En France, depuis quelques années, les démarches diagnostiques se 
sont améliorées avec des évaluations plus précoces et des temps d’attente diminués (Chamak, 
Bonniau, Oudaya, & Ehrenberg, 2011). Cependant, nombreuses sont les familles qui restent 
ensuite, après l’annonce du diagnostic, privées de structures et d’accompagnements adaptés aux 
besoins et à l’âge de leur enfant (Chamak & Bonniau, 2013 ; Chossy, 2003 ; Comité Consultatif 
National d’Éthique, 2007). De plus, même si les interventions les plus répandues s’appuient 
maintenant sur les méthodes psychoéducatives, plus de la moitié des familles françaises n’y 
ont pas encore accès (Fourcade, Kruck, & Rogé, 2015).

La présence d’un TSA a non seulement des répercussions sociales et cognitives pour la 
personne qui reçoit ce diagnostic (Plumet, 2014), mais bouleverse aussi le fonctionnement 
de l’entourage et de toute la famille (Chatenoud, Paquet, & Kalubi, 2014). En effet, d’après 
le modèle théorique de Bronfenbrenner (1979), issu de la psychologie du développement, 
et qui s’inscrit dans une approche écosystémique, l’être humain évolue parmi un grand 
ensemble de systèmes interconnectés ; il ne peut donc être considéré de façon isolée (Pelchat 
& Lefebvre, 2005). Ce modèle soutient que le développement d’une personne doit être entendu 
dans un système environnemental complexe qui comprend notamment la famille. Ainsi, l’onto-
système, le microsystème, le mésosystème, l’exosystème, le macrosystème et le chronosystème 
constituent les différents systèmes envisagés par ce modèle. Ce dernier peut s’adapter de façon 
tout à fait pertinente aux problématiques du TSA (Cappe & Boujut, 2016) et présenter une réelle 
valeur heuristique. L’ontosystème (c’est-à‑dire l’individu) est en communication avec tous les 
autres systèmes plus larges que lui (microsystème, mésosystème, exosystème et macrosystème). 
Il correspond plus précisément aux caractéristiques innées ou acquises de l’enfant présen-
tant un TSA qui regroupent ses compétences, ses habiletés et ses déficits (Cappe & Boujut, 
2016). Le microsystème, quant à lui, renvoie notamment aux milieux familiaux, scolaires, 
professionnels dans lesquels l’enfant évolue et aux interactions qui se déroulent dans ces envi-
ronnements (Pelchat & Lefebvre, 2005). Ainsi, les caractéristiques de l’environnement familial 
déterminent la façon dont les parents vont s’adapter aux besoins de leur enfant. Pour ce qui 
est du mésosystème, il inclut les relations entre les différents microsystèmes dans lesquels la 
personne évolue (Pelchat & Lefebvre, 2005). Les enfants ayant un TSA évoluent dans diffé-
rents milieux qui proposent parfois des solutions différentes pour répondre à leurs besoins 
spécifiques (Philip, 2009). Il est donc important qu’un partenariat s’installe afin que les infor-
mations circulent entre ces différents milieux et de garantir la cohérence, la complémentarité 
et la coopération nécessaire à l’accompagnement (Pelchat & Lefebvre, 2005). L’exosystème 
rassemble les structures sociales et de décision auxquelles la personne ne contribue pas direc-
tement (Pelchat & Lefebvre, 2005) ainsi que les politiques gouvernementales sur le handicap 
et l’autisme (Cappe & Boujut, 2016). Le macrosystème englobe les normes, les valeurs, les 
représentations sociales et les idéologies de la culture dans laquelle la personne se développe ; 
ce système agit sur tous les autres et est le plus immuable (Pelchat & Lefebvre, 2005). Ainsi, 
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l’exosystème et le macrosystème bien que n’impliquant pas directement l’enfant ayant un 
TSA, influencent son avenir et sa trajectoire (Chamak, 2009, 2011 ; Chamak & Cohen, 2007). 
Enfin, le chronosystème représente les différentes étapes de la vie et leurs transitions (Pelchat 
& Lefebvre, 2005). L’individu au cours de son développement passe par différents stades qui 
exigent à chaque fois des restructurations internes et externes afin de maintenir sa continuité 
tout en favorisant sa croissance psychosociale. Le handicap représente une transition singu-
lière dans la vie d’un individu et de sa famille, qui s’ajoute aux transitions ordinaires (Pelchat 
& Lefebvre, 2005). Chaque transition, qu’elle soit ordinaire ou spécifique, va donc nécessiter 
une préparation et une adaptation de la part de l’individu et des milieux avec lesquels il est 
en contact.

Comme le soulignent Saini et al. (2015), beaucoup de recherches dans le domaine de 
l’autisme se focalisent sur l’étude des facteurs génétiques, des caractéristiques, des traitements 
et du devenir des personnes ayant un TSA. Néanmoins, un nombre beaucoup plus restreint 
s’intéresse à l’expérience des proches ou des professionnels sur lesquels reposent pourtant la 
prise en charge et l’accompagnement quotidiens des enfants, adolescents et adultes ayant un 
TSA. L’intérêt porté à la qualité de vie des parents et des familles de personnes ayant un TSA 
est assez récent dans le domaine des recherches en sciences humaines. En effet, la première 
publication, recensée par la base de données PsycINFO1, concernant la qualité de vie des 
familles de personnes ayant un TSA, remonte à 1981 (Gray, 1981). Au total, 634 références, 
tous types de publications confondus, sont dénombrées, dont quatre publiées entre 1981 et 
1990, 7 entre 1991 et 2000, 112 entre 2001 et 2010, et 511 entre 2011 et aujourd’hui. Ainsi, on 
constate que l’intérêt pour cette thématique de recherche s’est particulièrement développé 
à partir des années 2000, avec en moyenne 11 publications par an pour les années 2001 à 
2010, 53 pour les années 2011 à 2015 et 62 pour les années 2016 à 2019. Or, les parents, qui 
se trouvent en première ligne, sont confrontés à des défis quotidiens exigeants pour répondre 
aux besoins spécifiques de leur enfant présentant un TSA et à ceux de leur famille. Ces 
défis seront présents tout au long de la vie de la personne qu’elle soit enfant, adolescent ou 
adulte. Par conséquent, la mise en place d’accompagnements (information, conseil, appui, 
soutien psychologique, etc.), visant à soutenir les parents dans leur processus d’adaptation, 
représente un besoin sociétal actuel important, mis en avant par les recommandations de 
bonne pratique (Haute Autorité de Santé & Agence nationale de l’évaluation et de la qualité 
des établissements et services sociaux et médico-sociaux, 2012). Le soutien des familles, via 
l’information, la formation, l’éducation thérapeutique et la psychoéducation des parents, a 
pour objectif d’éviter les situations de stress et d’épuisement. À ce titre, il constitue une des 
priorités d’action identifiées par la Haute Autorité de Santé et les Plans Autisme successifs 
en France. Le rôle central des familles dans le parcours de vie de la personne ayant un TSA 

1. La base de données a été interrogée le 10 juin 2019 avec les mots clés suivants : (quality of life) and (family 
or parent or mother or father) and (autism spectrum disorder).
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y est également souligné ainsi que l’importance du partenariat parents-professionnels. Alors 
qu’il est fréquent d’entendre parler du « retard français » dans le champ de l’autisme, et plus 
particulièrement concernant l’accompagnement des familles, cet ouvrage met en lumière des 
travaux de recherche français originaux sur cette thématique, encore trop peu diffusés sur le 
territoire. En effet, afin de garantir des interventions de meilleure qualité, il importe donc de 
développer des recherches qui permettent de mieux comprendre les difficultés éprouvées par 
les familles et les professionnels. Aucun ouvrage n’avait recensé les recherches françaises qui 
fournissent des clés pour mieux comprendre et accompagner les familles de personnes ayant 
un TSA. Cet ouvrage vient donc combler un manque et s’intègre dans un contexte actuel 
favorable qui encourage l’évolution de la formation des professionnels, notamment concernant 
le travail avec les familles. Il adopte une perspective scientifique présentant les principales 
recherches françaises sur la thématique, et donne également la parole à des professionnels 
cliniciens et chercheurs, mais aussi à des familles et associations, œuvrant sur l’ensemble du 
territoire français.
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