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Avant de commencer

Si tu lis ce livret, c’est qu’une partie de toi cherche encore. Cherche de I'air. Cherche du sens. Cherche
a ne plus se sentir aussi seule, aussi épuisée, aussi coupable. Cette partie-13, je veux d'abord la saluer.
Elle est précieuse. Elle est ce qui te tient debout.

Je m'appelle Valentine Lecétre. Je suis maman d’'un enfant autiste et fondatrice de sortirdelautisme.fr.
Pendant des années, j'ai cru que tenir le coup, c’était la seule chose possible. Personne ne m’avait dit
que les parents d’enfants autistes avaient un risque de burn-out trois fois supérieur a la moyenne, un
risque de dépression doublé, un risque de séparation deux fois plus élevé. Personne ne m’avait dit
que ce que je ressentais — la fatigue qui ne part pas, la colére qui surgit, le couple qui s'effrite, les
amies qui ne comprennent plus — était NORMAL.

Ce livret, je I'ai écrit pour la femme que j'étais il y a dix ans. Pour celle qui pleurait dans sa voiture sur
le parking de I'orthophoniste. Pour celle qui hurlait sur son enfant puis se haissait pour ca. Pour celle

qui ne savait plus comment parler a son conjoint sans que ca finisse en reproche.

Tu vas y trouver des chiffres (parce qu'ils déculpabilisent), des exercices (parce que les mots seuls ne
suffisent pas), des phrases exactes pour les conversations qui font peur, et des ressources fiables. Tout
est gratuit. Tout est imprimable. Tout est a toi.

Une derniére chose avant que tu tournes la page. Prendre soin de toi, ce n’est pas de I’égoisme. C'est
la condition méme pour pouvoir continuer a prendre soin de ton enfant. Un parent vidé ne sauve

personne. Un parent qui respire, oui.

Valentine
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Partie 1 — Tu n’es pas seule

« Ce que tu vis n’est pas une exception. C’est une réalité statistique massive,

que personne ne te dit. »

Les chiffres qu’on ne te dit pas
Avant de parler de ressentis, parlons chiffres. Parce qu’un chiffre, ca déculpabilise. Quand tu sais que

ton épuisement n’est pas une faiblesse personnelle mais une conséquence prévisible d’une situation

extréme, quelque chose se relache.

Burn-out parental
e Dans la population générale, environ 5 % des parents répondent aux criteres du burn-out
parental (étude Mikolajczak & Roskam, UCLouvain, 2018-2022).
e Chez les parents d’enfants autistes, les études convergent autour de 15 a 20 %, soit un risque

multiplié par trois a quatre.

e Chez les méres seules d’enfants autistes, certaines études (Hayes & Watson, 2013 ; Padden &
James, 2017) montent jusqu’a 30-40 % de symptomes cliniguement significatifs.

Dépression et anxiété
e Les meres d’enfants autistes présentent un risque de dépression majeur multiplié par 2 par
rapport aux meéres d’enfants neurotypiques (méta-analyse Yorke et al., 2018, Journal of Autism
and Developmental Disorders).
e 60370 % rapportent des symptomes anxieux cliniquement significatifs (vs 20-25 % en
population générale).
e Les péres ne sont pas épargnés : leur risque dépressif est multiplié par 1,5 environ, mais ils

consultent trois fois moins.

Couple et séparation

e Le taux de séparation parmi les parents d’enfants autistes est estimé a 23-25 % (Hartley et al.,
2010, Journal of Family Psychology), contre 13-14 % chez les couples avec enfants neurotypiques
— soit presque le double.

e Le risque augmente fortement apreés I’adolescence de I'enfant autiste (charge cumulée +
isolement social).

e Les couples qui « tiennent » partagent trois caractéristiques : ils ont du temps a deux sans
I’enfant, ils ont consulté au moins une fois, ils ont accepté de ne pas vivre les choses au méme
rythme.

Santé physique
e 80 % des méres aidantes rapportent des troubles du sommeil chroniques (étude Inserm-Cnaf,
2020).
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Espérance de vie réduite de 8 a 17 ans pour les aidants de longue durée (rapport OMS sur la
santé des aidants, 2017).

Multiplication par 2 du risque de pathologies auto-immunes et cardio-vasculaires aprés 10 ans
d’aidance intensive.

A RETENIR

Tu n’es ni fragile, ni mauvaise meére, ni « pas a la hauteur ». Tu es dans la moyenne statistique
d’une situation objectivement extréme. Les chiffres ci-dessus existent dans tous les pays étudiés.
Ce n’est pas toi. C'est la situation.

Le syndrome du parent expert épuisé

Tu connais probablement par cceur I'adresse de cing orthophonistes, les criteres du DSM-5 pour le
TSA, la différence entre une AESH et une AVS, le délai moyen d’obtention d’'une MDPH, les
pictogrammes Makaton et I'actualité de la HAS sur les recommandations 2018. Tu es devenue, sans le

vouloir, une experte. Et cette expertise t'épuise.

Le syndrome du parent expert épuisé n’est pas un diagnostic officiel, mais une réalité décrite par de

nombreux cliniciens (notamment Isabelle Roskam a Louvain). Il combine :

Une hyper-vigilance permanente : surveiller les régressions, les sensorialités, les transitions, les
régimes.

Une charge mentale colossale : rendez-vous, dossiers administratifs, suivi des progreés,
coordination des intervenants.

Une solitude cognitive : personne autour ne comprend les termes, les enjeux, les urgences.
Un perfectionnisme défensif : « si je ne fais pas tout parfaitement, mon enfant régressera ».

Une culpabilité chronique : « j'aurais pu mieux faire / plus tét / autrement ».

Ce syndrome n’est pas un défaut. C’'est une stratégie d’adaptation a une situation ot le systéme autour

de toi (école, médical, social) n’est PAS adapté. Tu compenses. Et compenser, ca use.

PETIT MIROIR

Coche dans ta téte, sans jugement :

@ Je connais mieux le TSA que la plupart des médecins généralistes que je croise.
® Je n’arrive plus a lire un livre qui n’est pas sur I'autisme.

® Je vérifie 3 fois les affaires de mon enfant avant de sortir.

@ J'ai du mal a déléguer, méme a un proche bienveillant.

® Je me sens responsable de chaque progrées ET de chaque régression.
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Les 5 étapes du deuil de I’enfant révé

Le mot « deuil » peut choquer : ton enfant est vivant, il est 13, tu I'aimes. Et c’est pourtant le bon mot.
Tu fais le deuil d'un enfant imaginé pendant la grossesse, d’'une vie de famille fantasmée, de
projections d’avenir. Ce deuil-la, comme tous les deuils, suit des étapes décrites par la psychiatre

Elisabeth Kiibler-Ross dans les années 1960. Voici leur adaptation a la parentalité autistique.

1. Le déni

« Il finira par parler. » « C'est juste un retard. » « Il n’a rien d’autiste. » Le déni n’est pas de la bétise :
c’est un mécanisme de protection psychique face a une information inacceptable. Il peut durer des
mois, parfois plus. Tu ne « perds pas de temps » : ton psychisme s’adapte.

2. La colére

Contre les médecins (« ils ont mis trois ans a diagnostiquer »), contre I'école (« ils ne font rien »),
contre ton conjoint (« il ne s'implique pas »), contre toi-méme (« j'aurais di voir plus tot »), parfois
contre I'enfant lui-méme (et c’est terriblement culpabilisant). Cette colére est saine. Elle dit que tu

refuses la situation telle qu’elle est imposée.

3. Le marchandage

« Si je fais 4 heures d’ABA par jour, il parlera. » « Si je supprime le gluten, il dormira. » « Si j'arréte de
travailler, tout ira mieux. » Tu cherches le levier magique. Tu paies cher (en argent, en temps, en santé)
tout ce qui promet un résultat. C'est une étape d’hyper-investissement qui te vide.

4. La tristesse / dépression

Le moment ou I'évidence s'installe : ton enfant restera autiste. Il aura sa vie, qui ne ressemblera pas a
celle que tu avais imaginée. Cette tristesse-la n'est pas dépressive au sens pathologique : c’est un
chagrin légitime. Pleurer ici n’est pas un échec, c’est un travail psychique.

5. L’acceptation

Attention, acceptation ne veut PAS dire résignation. C’est : « Mon enfant est ce qu'il est. Je I'aime tel
gu’il est. Je continue a I'accompagner, mais sans guerre intérieure. » C'est I'étape ou I'énergie revient
pour autre chose que le combat.

CE QU'IL FAUT SAVOIR

Ces étapes ne sont PAS linéaires. On peut revenir en colére aprés |'acceptation, retomber en
tristesse a chaque transition de I'enfant (entrée a I’école, puberté, fin d’accompagnement). C’est
un mouvement en spirale, pas en escalier. Tu n’as rien raté si tu retraverses une étape — tu la
traverses autrement.
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Pourquoi tu n’arrives pas a pleurer (ou pourquoi tu pleures tout le
temps)

Deux profils que je rencontre constamment dans les groupes :

Le profil « bloquée »

Tu n’as pas pleuré depuis le diagnostic. Ou depuis des années. Tu te dis « si je commence, je ne
m’arréterai plus ». Ton cerveau a mis en place ce qu’on appelle une dissociation protectrice : pour
continuer a fonctionner (gérer I'école, les rendez-vous, le travail), il a anesthésié I’émotion. Ce n’est

pas que tu ne ressens rien. C’'est que tu as posé un couvercle.

Le risque : les émotions non-pleurées ne disparaissent pas, elles s’accumulent et ressortent en
symptdmes physiques (douleurs, insomnie, eczéma, lombalgies) ou en explosions soudaines (crier sur

I’enfant, sur le conjoint, sur la caissiére).

Le profil « inondée »

A I'inverse, tu pleures pour tout. Une publicité, une chanson, un mot mal placé d’un proche. Tu as
I'impression que tes larmes ne sont jamais loin. Ce n’est pas de la faiblesse : c’est un systéme nerveux

saturé. Tes alarmes internes sonnent en permanence parce qu’elles ont sonné trop longtemps.

EXERCICE — Reconnaitre ton profil et y répondre

Si tu es « bloquée » :

Choisis un moment seule. Mets une musique qui te touchait avant (pas pendant la crise).
Regarde une vieille photo de toi enceinte, ou de toi adolescente. L'objectif n'est pas de «
provoquer » les larmes, mais d’entrouvrir le couvercle, doucement, dans un cadre que TU
choisis.

Si tu es « inondée » :

Travaille la respiration en cohérence cardiaque (voir Partie 3). Limite les stimuli (réseaux sociaux,
infos, conversations longues). Pose-toi cette question trois fois par jour : « L4 maintenant, est-
ce que je suis en danger ? » Si non, dis-le a voix haute : « Je ne suis pas en danger. » Le systéeme

nerveux a besoin d’entendre cette phrase.

Les 12 émotions qu’on n’a pas le droit de ressentir (et qui sont
normales)

Personne ne te le dira, mais voici la liste des émotions « taboues » qui sont en réalité partagées par

presque tous les parents d’enfants autistes. Les nommer, c’est commencer a les désamorcer.

1. L'envie de fuir — Imaginer prendre la voiture et ne plus revenir, juste une journée. Cette envie ne

dit pas que tu n’aimes pas ton enfant. Elle dit que tu es a bout de ressources.

2. La jalousie envers les autres parents — Quand tu vois un enfant neurotypique faire des progreés «
tout seul ». Cette jalousie est I'expression d’un chagrin, pas d’'une méchanceté.
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3. Le soulagement quand I’enfant est a I’école / chez I'autre parent — Se sentir mieux quand I’enfant
n'est pas la n’est pas un rejet. C’est ton systéme nerveux qui se met enfin en pause.

4. La honte sociale — Ne plus oser inviter, ne plus oser aller au resto, baisser les yeux dans les
supermarchés. Cette honte vient du regard des autres, pas de toi.

5. La colére contre I’enfant — Quand il fait pour la 14e fois la méme crise. Cette colére ne fait pas de
toi une mauvaise mére. Elle dit que tu n’as plus de réserves.

6. La culpabilité d’aimer plus / moins la fratrie — Aimer différemment, c’est humain. Aimer celui qui

demande moins, c’est compréhensible. Tu n’es pas un monstre.

7. L’envie qu’il n’existe pas — L'une des émotions les plus taboues. Elle traverse une majorité de

parents au moins une fois. Elle dit I'épuisement, pas un rejet de I'enfant.

8. Le ressentiment envers ton conjoint — Quand il rentre du travail et « s’assoit ». Quand il ne voit
pas. Quand il dort la nuit. Ce ressentiment dit : « Je suis seule. »

9. La peur de I'avenir — Qu’est-ce qui arrivera quand je ne serai plus |3 ? Cette peur est légitime. Elle
mérite d’étre traitée, pas refoulée.

10. La nostalgie de ta vie d’avant — L'insouciance, les sorties spontanées, les amitiés faciles. Pleurer
ta vie d’avant n’est pas trahir ton enfant.

11. L’envie de tout plaquer — Le boulot, le couple, parfois la parentalité. Cette envie est un signal
d’alarme, pas une décision. Elle dit : « j'ai besoin d’aide MAINTENANT. »

12. L'indifférence — Ne plus rien ressentir, ni joie ni peine. C'est le signe d’une dissociation profonde.

C'est le moment de consulter.

A RETENIR

Aucune de ces 12 émotions ne fait de toi une mauvaise mére. Elles font de toi un étre humain
dans une situation extréme. Le seul danger, c’est de les garder pour soi. Le nom des émotions,
prononcé a voix haute (a une thérapeute, une amie, un groupe), perd 50 % de son pouvoir
destructeur. C'est neurobiologique (Lieberman, UCLA, 2007).
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Partie 2 — Reconnaitre I'épuisement

« On ne soigne bien que ce qu’on nomme. »

Le burn-out parental est encore mal connu en France. Il a été défini scientifiquement par les
chercheuses Isabelle Roskam et Moira Mikolajczak (UCLouvain) a partir de 2017. Il se distingue de la
dépression : il est circonscrit au réle parental. On peut étre épuisée en tant que mére sans I'étre au

travail, et inversement.
Il comporte 4 dimensions :

o Epuisement : tu es vidée par le réle parental.

¢ Distanciation émotionnelle : tu fais les gestes mais sans plaisir, sans tendresse, en pilote
automatique.

o Perte d’efficacité : tu as le sentiment de ne plus étre une bonne mére, de ne plus arriver a rien.

e Contraste : « avant j'étais une bonne meére, maintenant je ne me reconnais plus ».

Auto-évaluation : suis-je en burn-out parental ?

Ce questionnaire s’inspire du PBA (Parental Burnout Assessment) de Roskam & Mikolajczak (2018). Il
n'a pas valeur de diagnostic — seul un professionnel peut poser un diagnostic — mais il te donne un
indicateur fiable et un point de départ.

Réponds a chaque item avec un chiffrede 0a 4 :

e 0O=jamais / 1= quelques fois par an / 2 = quelques fois par mois / 3 = chaque semaine / 4=
chaque jour

A imprimer et remplir au crayon
o Y
1 Je me sens completement épuisée par mon role de parent.
2 Jai 'impression d’avoir perdu toute patience avec mon enfant.
3 Je fais les choses « par devoir », sans plus aucun plaisir.
4 Je m’entends crier alors que je m’étais juré de ne plus le faire.
5 Je ne me reconnais plus dans la mére que je suis devenue.
6 Je réve de partir, juste pour souffler.
7 Je ressens de 'indifférence quand mon enfant est triste ou content.
8 Je culpabilise en permanence d’étre une mauvaise mére.
9 Le matin, je redoute la journée a venir.

10  J'ai des troubles du sommeil que je n’avais pas avant.
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N ot | 0ai

11 Jai pris ou perdu du poids sans le vouloir.

12  Je m'isole de mes amies, je n’ai plus envie de voir personne.

13 Jen’aiplus d’élan, plus de projets, plus d’envies pour moi.

14  Je pleure facilement OU je n’arrive plus a pleurer du tout.

15  Je me sens incompétente face a mon enfant.

16  Je consomme plus d’alcool, de tabac, de sucre ou de médicaments qu’avant.

17 | J'ai des pensées intrusives (catastrophes imaginées, idées noires).

18 Mon couple souffre : on se parle peu, on se touche peu, on se reproche.

19  Je ne sais plus ce qui me ferait du bien.

20  Je pense parfois que ma famille s’en sortirait mieux sans moi.

Comment interpréter ton score

e 03a20: Vigilance verte. Tu tiens, mais ne baisse pas la garde. Garde des rituels de respiration et
de sommeil.

e 21240: Vigilance jaune. Premiers signes d'épuisement. Mets en place 2-3 outils de la Partie 3
dés cette semaine.

e 41260 : Vigilance orange. Burn-out parental probable. Consulte ton médecin traitant et parles-
en a un psychologue.

e 61 2a80: Vigilance rouge. Burn-out sévere. Consulter en urgence. Tu as le droit a un arrét de
travail si tu travailles. Tu as le droit a de 'aide.

Important : la question 20 (« ma famille s’en sortirait mieux sans moi ») cote DOUBLE. Si tu y as
répondu 3 ou 4, va consulter sans attendre les autres réponses. C'est un signal d’alerte qui justifie a
lui seul une consultation.

Les 8 signes physiques du burn-out parental
Le corps parle quand I'esprit n’entend plus. Voici les huit signaux que ton corps t’envoie.

1. Sommeil dégradé — Insomnies d’endormissement, réveils nocturnes, sommeil non récupérateur,

hyperphagie nocturne.

2. Douleurs chroniques — Dos, nuque, machoire (bruxisme), ventre, migraines. Le corps porte la

tension qu’on ne pose pas.

3. Immunité en chute — Rhumes a répétition, herpes, mycoses, allergies qui s’aggravent : le cortisol
chronique épuise les défenses.

4. Troubles digestifs — Colon irritable, brllures, ballonnements, nausées matinales. Le ventre est le «

deuxiéme cerveau ».
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5. Variations de poids — Prise ou perte rapide. Hyperphagie sucrée (réconfort) ou perte d’appétit
(anxiété).

6. Troubles cutanés — Eczéma, psoriasis, urticaire, perte de cheveux, ongles cassants. La peau
exprime le stress.

7. Troubles du cycle / libido — Cycles irréguliers, régles douloureuses, baisse marquée du désir sexuel.

8. Epuisement de fond — Fatigue présente dés le réveil. Le café ne fait plus rien. Les week-ends ne
reposent plus.

Les 8 signes psychiques
1. Perte d’élan vital — Plus rien ne donne envie. Les choses qui te faisaient plaisir avant te laissent
indifférente.

2. Pensées intrusives — Scénarios catastrophes qui reviennent en boucle, parfois la nuit, parfois en

pleine journée.

3. Irritabilité explosive — Tu cries pour un verre renversé, tu clagues une porte, tu insultes

silencieusement le caissier.

4. Anhédonie — Incapacité a ressentir du plaisir. Tu manges sans go(ter, tu fais I'amour sans sentir,

tu ris sans rire.

5. Brouillard cognitif — Tu cherches tes mots, tu oublies les rendez-vous, tu relis trois fois la méme

phrase.

6. Hypervigilance — Tu sursautes au moindre bruit. Tu anticipes la crise avant qu’elle arrive. Tu dors
d’un ceil.

7. Sentiment d’irréalité — Tu te regardes vivre de I'extérieur. Tu fonctionnes en automate. La
dépersonnalisation est un signal sérieux.

8. Idées noires — Pensées que la vie n’a plus de sens, que tout serait plus simple sans toi. SIGNAL
ROUGE — consulter.

Les 8 signes relationnels

1. Isolement social — Tu refuses les invitations, tu ne réponds plus aux SMS, tu décroches moins le
téléphone.

2. Conflits dans le couple — Reproches, silence, distance physique, sujets tabous qui s’accumulent.

3. Désinvestissement parental — Tu fais les gestes mais sans tendresse. Tu réponds mécaniquement

aux demandes de I'enfant.

4. Cynisme envers les pros — « De toute facon ils ne servent a rien. » Tu critiques tout, tu ne fais plus
confiance.

5. Sentiment d’incompréhension — « Personne ne peut comprendre. » Tu cesses d’expliquer, tu te

coupes.
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6. Comparaison envieuse — Tu détestes les posts Instagram des parents « parfaits ». Tu jalouses ta
sceur qui a des enfants neurotypiques.

7. Hostilité envers la fratrie — Sans le vouloir, tu es plus dure avec le frére/la sceur de I'enfant autiste.
Tu lui demandes trop.

8. Rupture avec ta famille d’origine — « Ils ne comprennent rien. » Conflits avec parents, beaux-

parents, fréres et soeurs.
Quand consulter en urgence : les signaux rouges

A\ SIGNAUX D’ALERTE — Tu dois consulter MAINTENANT

Si tu reconnais UN SEUL de ces signaux, contacte aujourd’hui ton médecin traitant, ou appelle
le 3114 (numéro national prévention suicide, gratuit, 24h/24).

e Idées suicidaires, méme fugaces (« si je n’existais plus »).

e |dées d’atteinte a ton enfant ou a toi-méme (gifle, secouer, faire mal).

e Insomnie totale (moins de 3h de sommeil) pendant plus de 5 jours.

® Sensation d'irréalité prolongée (tu ne te reconnais plus dans le miroir).

e Augmentation rapide de la consommation d’alcool, médicaments, drogues.

@ Pleurs incontrélables qui durent plusieurs jours.

@ Sensation de craquer physiquement (vertige permanent, palpitations).

® Pensées « ma famille irait mieux sans moi ».

Demander de 'aide n’est pas un échec. C'est précisément ce qu’'un parent responsable fait pour

protéger sa famille.

NUMEROS D’'URGENCE — A NOTER DANS TON TELEPHONE

® 3114 — Numéro national prévention suicide (gratuit, 24h/24, 7j/7, confidentiel)
e 15 — SAMU (urgence vitale)

e 0 800 71 40 40 — Autisme Info Service (gratuit, lundi au vendredi)

® 3919 — Violences faites aux femmes (si la situation familiale dérape)

® SOS Amitié : 09 72 39 40 50 (24h/24, anonyme)
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« Tu ne peux pas verser de I’eau d’une carafe vide. »

Cette partie est la plus concrete du livret. Tu y trouveras 10 outils testés, validés cliniquement, et

applicables AUJOURD’HUI. Tu n’as pas besoin de tout faire. Choisis-en 2 ou 3 pour commencer. La

constance vaut mille fois mieux que la perfection.

Outil 1 — La cohérence cardiaque

La cohérence cardiaque est une technique de respiration validée scientifiquement (Dr David Servan-

Schreiber, méta-analyses 2014-2020). En 5 minutes, elle fait chuter le cortisol (hormone du stress) de

20 a 25 % et augmente le DHEA (hormone de jeunesse). Elle améliore le sommeil, la tension, I'humeur,

la concentration.

Protocole 365 (le plus simple)

3 fois par jour
6 respirations par minute (= 5 secondes inspiration / 5 secondes expiration)

Pendant 5 minutes

Protocole 4-7-8 (pour I’endormissement)

Inspire par le nez pendant 4 secondes
Retiens la respiration 7 secondes
Expire lentement par la bouche pendant 8 secondes

Répéter 4 fois minimum. A faire couchée, lumiéres éteintes.

Protocole 4-6 (pour I'anxiété aigué)

Inspire pendant 4 secondes
Expire pendant 6 secondes (expir plus long que I'inspir = parasympathique activé)

Pendant 3 minutes minimum, dans la voiture, aux toilettes, n'importe ou.

EXERCICE — Cohérence cardiaque guidée

Pose-toi assise, pieds au sol, dos droit. Mets une main sur le ventre.
Pendant 5 minutes :

® Inspire par le nez en gonflant le ventre — compte mentalement 1-2-3-4-5
® Expire par la bouche en dégonflant le ventre — compte 1-2-3-4-5

Si tu te perds, recommence. Ce n’est pas grave.

Applications gratuites recommandées : RespiRelax+ (gratuite, sans pub), Petit BamBou (séances

dédiées).

sortirdelautisme.fr
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Outil 2 — Le check-in matinal en 3 questions
Cing minutes le matin, avant I'’enfant, avant le téléphone. Pose-toi ces trois questions a voix basse ou
par écrit dans un carnet.

1. Comment je vais physiquement ce matin sur 10 ? (énergie, douleurs, sommeil)

2. Comment je vais émotionnellement sur 10 ? (joie, calme, tristesse, colére ?)

3. Qu'est-ce que je peux faire AUJOURD’HUI, méme tout petit, qui me ferait du bien a MOI ?

Pourquoi ¢ca marche : nommer son état de départ permet d’ajuster ses attentes. Si tu es a 3/10
physiguement, tu ne te demanderas pas la méme chose que si tu es a 8/10. Tu cesses de te juger sur

une échelle qui n'est pas la tienne du jour.

Outil 3 — Le journal de gratitude des micro-victoires
Pas de la gratitude « Instagram ». Pas « je suis reconnaissante pour le soleil ». De la gratitude
PARENTALE concreéte. Chaque soir, écris 3 lignes :

e Une chose que tu as réussie aujourd’hui (méme minuscule : « j’ai pris ma douche »).

e Une chose que ton enfant a réussie (« il a regardé sa soeur 2 secondes »).

e Une chose pour laquelle tu te dis bravo (« je n’ai pas crié a 16h alors que j'aurais pu »).

Etude validée (Emmons & McCullough, 2003) : 3 semaines de pratique = baisse mesurable des

symptdémes dépressifs, amélioration du sommeil, augmentation de la patience percue.

EXERCICE — Mon journal de la semaine
Imprime cette page et utilise-la pendant 7 jours. Ne te juge pas si tu sautes un jour. Reprends le

lendemain.

LUNDI :

MARDI :

MERCREDI :

JEUDI :

VENDREDI :

SAMEDI :

DIMANCHE :

Outil 4 — La micro-pause de 2 minutes

Tu n’as pas 30 minutes. Tu as 2 minutes. Ces 2 minutes suffisent a faire baisser ton rythme cardiaque,
sortir du « mode urgence » et reprendre le contact avec toi-méme. A faire dans la salle de bains, dans
la voiture, dans la cuisine pendant que la pate cuit.
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MEDITATION DE 2 MINUTES (a imprimer)
Minute 1 — Le corps

Ferme les yeux. Pose les deux pieds bien a plat. Sens le contact des pieds avec le sol. Remonte
mentalement : mollets, cuisses, bassin, ventre, dos, épaules, machoire. A chaque zone, demande

: « est-ce que c’est tendu ? » Si oui, expire dedans.

Minute 2 — Le souffle

Compte 5 respirations complétes. Sur I'inspir, dis dans ta téte : « j'accueille ». Sur I'expir, dis : «
je relache ». A la fin, ouvre les yeux. Tu reviens.

Outil 5 — L’auto-compassion (Kristin Neff)

Kristin Neff, chercheuse américaine, a démontré que I'auto-compassion est plus protectrice contre le
burn-out que I'estime de soi. Trois piliers : bienveillance envers soi, reconnaissance de I'’humanité

partagée, pleine conscience des émotions.

Exercice 1 — La main sur le coeur

Quand tu sens monter une émotion difficile, pose physiquement ta main droite sur ton coeur ou ton
ventre. Dis-toi a voix basse : « C'est un moment dur. Beaucoup de méres vivent ¢ca. Que je sois douce
avec moi. » Cette gestuelle active |'ocytocine (hormone de I'attachement) en 30 secondes.

Exercice 2 — La lettre a toi-méme

Ecris une lettre a toi-mé&me comme si tu écrivais a ta meilleure amie qui vit exactement la méme chose
que toi. Que lui dirais-tu ? Tu serais infiniment plus douce avec elle qu’avec toi-méme. Lis cette lettre

a voix haute. Ce que tu offres aux autres, tu peux te I'offrir.

Exercice 3 — La pause auto-compassion

Trois phrases a dire dans les moments difficiles :

e « Ceci est un moment de souffrance. » (pleine conscience)
e « La souffrance fait partie de la vie. » (humanité partagée)

e « Que je sois douce avec moi-méme en ce moment. » (bienveillance)

Outil 6 — Débrancher les pensées toxiques (méthode TCC)

La thérapie cognitive-comportementale (TCC) a démontré que nos émotions ne viennent pas des
événements, mais de ce qu’on se DIT a propos des événements. Modifier les pensées modifie les

émotions.

Voici 5 pensées toxiques fréquentes chez le parent d’enfant autiste et leurs reformulations :
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« Si je ne fais pas tout, mon enfant va régresser. » « Je fais ce que je peux. Aucun parent ne fait tout.
Mon enfant a aussi ses propres ressources. »

« Je suis une mauvaise mére parce que j’ai crié. » « J'ai crié parce que j'étais épuisée. Crier ne fait pas
de moi une mauvaise mere, ca dit que j'ai besoin
d’aide. »

« Personne ne peut comprendre. » « Beaucoup de méres vivent ca. Je peux trouver

mon groupe, mon amie, mon thérapeute. »

« Je n’ai pas le droit d’étre fatiguée, d’autres ont « Ma souffrance est légitime, indépendamment de

pire. » celle des autres. Comparer ne soulage personne. »

« Si je prends du temps pour moi, je suis égoiste. » « Prendre du temps pour moi me rend disponible
pour mon enfant. Ce n’est pas un luxe, c’est une
nécessité. »

Outil 7 — Le « non » libérateur

Tu es probablement experte du « oui ». Oui aux rendez-vous supplémentaires, oui a la féte de famille
épuisante, oui aux amies qui demandent un service, oui a I'école qui sollicite. Dire non n’est pas

méchant. C’est I'acte le plus protecteur que tu puisses poser.

A quoi tu peux dire non sans culpabilité
e Aux invitations sociales qui te coltent plus qu’elles ne te donnent.

e Aux rendez-vous médicaux ou paramédicaux trop nombreux dans la semaine — étaler vaut
mieux qu'arréter.

e Aux conseils non sollicités de la belle-mére, de la voisine, du collégue.
e Aux groupes WhatsApp toxiques (mamans en compétition, école stressante, asso conflictuelle).
e Aux exigences professionnelles non négociables si elles t'achévent.

e Alidée que « tout doit &tre parfait » pour Noél, I'anniversaire, les vacances.

FORMULES POUR DIRE NON SANS S’EXCUSER

« Je ne peux pas, je suis désolée. »

« Ce n’est pas possible pour moi cette semaine. »

« Je préfere décliner, mais merci d’avoir pensé a moi. »
« Je dois préserver mon énergie en ce moment. »

« Non, pas cette fois. »

Tu n’as pas a te justifier. « Non » est une phrase compléte.
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Outil 8 — Construire ton mantra personnel

Un mantra est une phrase courte, a la premiére personne, présent indicatif, que tu te répétes dans les
moments difficiles. Elle agit comme une ancre dans la tempéte. Pas une affirmation new-age vide :

une vérité que tu CHOISIS de rappeler a ton cerveau.

Méthode en 4 étapes

4. Identifie ta peur principale (ex : « je n'y arriverai pas »).

5. Inverse-la en force (ex : « j’ai déja traversé bien pire »).

6. Rends-la concréte (ex : « j'ai déja tenu pendant 5 ans, je peux tenir aujourd’hui »).
7. Réduis-la a 5-7 mots (ex : « je tiens, un jour a la fois »).
Exemples qui marchent (testés en groupes de parents) :

e « Je fais de mon mieux. C’est assez. »

e « Mon enfant n’a pas besoin d’'une mére parfaite, il a besoin d’une meére présente. »
e « Une crise, ce n'est pas une vie. »

e « Aujourd’hui, je respire. Demain, on verra. »

e « Je suis exactement la mére qu'il lui faut. »

Outil 9 — Le rituel hebdomadaire de 30 minutes juste pour toi

Trente minutes par semaine. Non-négociables. Bloquées dans ton agenda comme un rendez-vous

médical. Pas pour la maison, pas pour les courses, pas pour les démarches : pour TOI.

Régles du rituel
e Le méme jour, la méme heure, chaque semaine (le cerveau adore les rituels).
e Sipossible, hors de chez toi (café, parc, librairie, salle de sport).
e Téléphone en mode avion ou laissé a la maison.
e Une activité que tu CHOISIS, pas qu’on t'impose.

e Siune urgence I'annule, tu le reportes dans les 48 heures, pas la semaine suivante.

30 idées de rituels (puise dans la liste)

Marcher seule - lire un roman au café - prendre un thé chez une amie - faire du yoga - dessiner - écrire
un journal - aller chez le coiffeur - prendre un bain long - écouter un podcast non lié a I'autisme -
photographier des fleurs - nager - méditer - prier (si croyante) - cuisiner pour le plaisir (pas pour la
famille) - aller & un concert - visiter un musée - jardiner - chanter - danser dans le salon - acheter une
plante - faire un puzzle - tricoter - broder - aller a la médiathéque - faire un soin du visage - aller marcher
en forét - écrire a une vieille amie - ranger un tiroir (et un seul !) - écouter un disque entier sans

interruption - ne rien faire.
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Outil 10 — Les applications qui aident vraiment

Les applications de bien-étre ne remplacent pas un suivi humain, mais elles dépannent a 3h du matin

quand personne n’est joignable.

APPLICATIONS RECOMMANDEES (gratuites ou freemium)

Petit BamBou (FR) — Méditation guidée, programmes parentalité, anxiété, sommeil. 8 séances
gratuites avant abonnement (~6€/mois).

Insight Timer (EN/FR partiel) — La plus grande bibliothéque GRATUITE de méditations au
monde. Recherche « parent burnout » ou « self-compassion ».

RespiRelax+ (FR) — Cohérence cardiaque guidée, 100 % gratuit, sans pub. Indispensable.
Calm (FR partiel) — Histoires pour dormir lues par des voix apaisantes (utile aussi pour I'enfant).

Mind (FR) — Application 100 % francaise, programmes pour parents, ado, sommeil. Remboursée
par certaines mutuelles.

Daylio (FR) — Journal d’humeur ultra-rapide (10 secondes par jour). Repére les patterns sur le
mois.
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Partie 4 — Le couple

« Le couple n’est pas la victime de I'autisme. Il est la victime du non-dit autour
de I'autisme. »

Le diagnostic d’autisme est une onde de choc qui traverse le couple. Tu n’es pas seule a constater que
ton couple souffre : les chiffres sont sans appel (taux de séparation x2). Cette partie ne va pas te dire
« tout va aller bien ». Elle va te donner des outils précis pour COMPRENDRE et PARLER.

Les 5 erreurs qui tuent le couple face a I’'autisme

Erreur n°1 — Devenir co-thérapeutes au lieu de rester amants

Vous parlez ABA, MDPH, orthophonie et régressions au petit-déjeuner, au diner, dans la voiture, dans
le lit. L'enfant a colonisé I'espace du couple. Vous n’étes plus deux adultes amoureux, vous étes deux
co-équipiers fatigués. Solution : instaurer des PLAGES SANS AUTISME (voir Erreur n°5).

Erreur n°2 — Tenir un compte invisible

« J'ai fait 3 rendez-vous cette semaine, lui aucun. » « J'ai géré la crise hier soir, a toi ce soir. » Le compte
tue. Il transforme le couple en arbitrage permanent. Personne ne gagne. Solution : sortir du compte

par une conversation honnéte (voir conversation 3 plus loin).

Erreur n°3 — Croire que I’autre devrait deviner

« S'il m’aimait vraiment, il verrait que je suis épuisée. » Non. Il ne verra pas. Il est lui aussi en surcharge
cognitive. Demander explicitement n’est pas une faiblesse, c’est une compétence relationnelle.
Solution : dire ce que tu attends, en phrase courte, au présent.

Erreur n°4 — Ne plus jamais se toucher (et confondre célin et sexe)

Le contact physique non-sexuel s’effondre : plus de main dans le dos en cuisine, plus de baiser le
matin, plus de calin en regardant un film. Le toucher tendre maintient I'ocytocine. Sans lui, les corps

deviennent étrangers. Solution : 6 contacts non-sexuels par jour minimum (main, épaule, front, bisou).

Erreur n°5 — Reporter le couple a « quand ca ira mieux »

« On sortira quand il dormira la nuit. » « On partira en week-end quand il sera scolarisé. » Spoiler : ca
n'ira pas « mieux » au sens ou tu I'’entends. Ca évoluera, autrement. Si tu attends, dans 5 ans il n'y
aura plus de couple a sauver. Solution : agir MAINTENANT, méme imparfaitement.

Pourquoi vous ne réagissez pas pareil

Cette différence est I'un des chocs les plus douloureux du couple parental atypique. L'une pleure,
I’autre se cache dans le boulot. L'une cherche un diagnostic, I'autre refuse. L'une rejoint des groupes,
I'autre s’isole. Ce n’est pas un manque d’amour. C'est de la neurobiologie.
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Les chiffres

e Les meres consultent 3 fois plus que les péres pour un trouble de I'’enfant (étude DREES, France,
2019).

e Les meres passent en moyenne 2,5 fois plus de temps en soins directs a I'enfant autiste (étude
CNSA, 2021).

e Les péres mettent en moyenne 18 mois de plus que les méres a accepter le diagnostic (Pelchat &
Lefebvre, 2004).

La neurobiologie (trés simplifiée)

Sous stress chronique, le cerveau féminin (en moyenne, avec d’énormes variations individuelles)
active davantage la réponse « tend-and-befriend » (s’occuper, rassembler, parler). Le cerveau
masculin active davantage la réponse « fight-or-flight » (combattre ou fuir). C’'est pour cela que tu
veux parler et qu’il veut « ne pas en parler tout de suite ».

Aucune de ces stratégies n’est meilleure. Elles sont complémentaires. Mais elles peuvent se vivre
comme un abandon mutuel si on ne les nomme pas.

A PARTAGER AVEC TON CONJOINT

« Je ne te demande pas de réagir comme moi. Je te demande qu’on accepte qu’on ne réagit
pas pareil — et qu’on en fasse une force, pas un mur. »

La 4e roue : le diagnostic qui s’invite dans le couple

Dans un couple parental classique, il y a trois entités : toi, lui, I'enfant. Avec I'autisme, une 4e roue
apparait : LE DIAGNOSTIC. Il prend place dans la voiture du couple. Il pése. Il dirige les conversations,

les vacances, les week-ends, les amitiés, les finances.

Le reconnaitre a voix haute, c’est commencer a le remettre a sa place. Le diagnostic est une réalité de
votre vie. Ce n’est pas LA réalité du couple. Vous existez aussi en-dehors de lui.

EXERCICE DE COUPLE — Désinviter la 4e roue

Dans le salon, posez-vous 30 minutes en face. Dessinez sur une feuille un cercle (vous), un autre

cercle (I'enfant), un autre (le diagnostic).
Question 1 : Ou est le diagnostic dans notre vie actuelle ? Au centre ? Sur le c6té ?
Question 2 : Ou aimerions-nous qu'il soit dans 6 mois ?

Question 3 : Quels gestes concrets cette semaine pour qu’il bouge de quelques centimétres ?

Les 5 conversations a AVOIR (phrases exactes)

Voici les cing conversations les plus difficiles, avec les phrases exactes qui marchent. Adapte-les a ta
voix, mais garde la structure : émotion en « je », demande concréte, ouverture.
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Conversation 1 — « Je n’en peux plus »

Le piége : commencer par « TU » (« tu ne m'aides pas », « tu ne vois rien »). L'autre se ferme.

DIS PLUTOT

« J'ai besoin de te parler d'un truc important. Je ne te reproche rien, j'ai juste besoin que tu

m’écoutes 10 minutes sans répondre. »

« Je suis arrivée a un point ou je n’en peux plus. Pas de toi. Pas de notre enfant. De la quantité

de choses qu'on me demande de porter. »

« Je ne veux pas une solution maintenant. Je veux que tu saches que c’est grave. Et qu’on se
redonne un moment dans la semaine pour en reparler. »

Conversation 2 — « Je me sens seule »

Le piége : I'autre prend ca comme une attaque (« mais je suis 1a ! »).

DIS PLUTOT

« Quand je dis que je me sens seule, je ne dis pas que tu n’es pas la. Je dis que dans ma téte,

dans mes peurs, dans ma fatigue, je suis seule. »

« Ce qui m’aiderait, ce serait que tu me poses cette question une fois par semaine : comment tu
vas, toi ? — pas comment va I'’enfant, pas comment va la maison. Comment je vais, moi. »

« Et que tu écoutes la réponse, méme si elle est longue, méme si je pleure. »

Conversation 3 — « Tu fais moins que moi » (sans tomber dans le compte)

Le piége : énumérer ce que tu fais vs ce qu'’il fait. Vous finissez en compétition.

DIS PLUTOT

« Je ne veux pas qu’'on compte. Compter ne fait rien avancer. Mais j'ai besoin qu’on regarde
ensemble, sur une semaine type, qui porte quoi. »

« Pas pour te blamer. Pour qu’on réorganise. Parce que la répartition actuelle, je ne tiens pas
dessus. »

« Tu prends quel rendez-vous régulier ? Tu prends quelle gestion administrative ? Tu prends

quelle soirée seul avec I'’enfant pour que je sorte ? On écrit, on signe, on essaye 1 mois. »

Conversation 4 — « On ne fait plus rien ensemble »

Le piége : nostalgie + reproche (« avant on faisait... »). Ca paralyse.

DIS PLUTOT
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« Je ne te demande pas de ressusciter notre vie d’avant. Je sais qu’elle n’existe plus. »

« Je te demande qu’on en invente une nouvelle. UNE chose par semaine qu’on fait juste a deux.
Méme 1h. Méme un café. »

« Tu choisis cette semaine, je choisis la semaine prochaine. On essaye 1 mois. Si dans 1 mois ca

n’'a pas marché, on en reparle. »

Conversation 5 — « Et nous, dans toutca ? »

La conversation la plus importante. A avoir au moins 2 fois par an. Pas dans la chambre. Pas aprés une

crise. Dehors, dans un café neutre, sans téléphone.

DIS PLUTOT

« On va passer une heure a parler de NOUS. Pas de I'enfant. Pas du diagnostic. De nous deux,
comme couple. »

« 3 questions chacun, a tour de réle : Qu’est-ce que tu aimes encore chez nous ? Qu’est-ce qui

te manque ? Qu’est-ce que tu veux qu’on essaye dans les 6 prochains mois ? »

« On ne juge pas la réponse de I'autre. On écoute. Et apres on décide UNE chose ensemble. »

Le calendrier 1 sortie par mois (minimum)

Une sortie en couple par mois, hors de la maison, sans I’enfant. Non-négociable. C’est 'ECART entre

les couples qui tiennent et ceux qui craquent.

Comment l'organiser concrétement

Bloquez 12 dates dans I'année dés janvier, dans I'agenda partagé.

Trouvez une solution de garde stable : grands-parents, baby-sitter formée (asso d’aide aux
familles, formations « accueil enfant TSA »), répit relayage.

Si aucune solution : sortez aprés le coucher de I'enfant (2h tranquilles dans un bar / restaurant a
21h).

Variez : restaurant, balade, cinéma, concert, simple café — I'important n’est pas le luxe, c’est la
régularité.

Régle d’or : pendant cette sortie, INTERDICTION de parler de I'enfant pendant les 30 premiéres
minutes.

REPIT ET RELAYAGE EN FRANCE

La CAF propose des « bons de répit » dans certains départements (renseigne-toi auprés de la
CAF de ton département).

Les associations locales (Autisme France, Sésame Autisme, Asperger Aide) proposent souvent
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du baby-sitting formé.
Le dispositif « Bulle d’Air » (en développement) permet du répit a domicile.

Les MDPH peuvent inclure du répit dans le plan personnalisé d’accompagnement (PCH aide
humaine).

Sexualité : ce qu'’il faut savoir

Sujet tabou par excellence. Pourtant, c’est I'un des barométres les plus fiables de la santé du couple.
Les chiffres :

e Dans les couples parents d’enfants autistes, le taux d’évitement sexuel (plus de 3 mois sans
rapport non-désiré) est de I'ordre de 50-60 % (vs 15-20 % en population générale, méta-analyse
Hartley 2010-2018).

e Les principales causes : épuisement (n°1), perte de désir (n°2), conflits non résolus (n°3), corps
habité par I'enfant 24h/24 (n°4).

e Lerisque : confondre baisse de désir avec fin de I'amour. Ce sont deux choses différentes.

Comment relancer (sans tomber dans I'injonction)

La régle des « 3 zones » a respecter dans cet ordre :

8. ZONE 1 — Contact non-sexuel : se toucher en cuisine, dormir contact peau, prendre la main au
cinéma. Reconstruire le pont.

9. ZONE 2 — Intimité sensorielle : massages, douches a deux, regards prolongés, baisers (sans
attente).

10.ZONE 3 — Sexualité : seulement quand les zones 1 et 2 sont reconstruites. Pas avant. Sinon =
injonction = ca aggrave.

Sila baisse de désir persiste plus de 6 mois et te fait souffrir : la sexothérapie de couple est trés efficace
(60-70 % d’amélioration en 8-10 séances). En France : annuaire de I'AIUS (Association Inter-
universitaire de Sexologie).

Quand consulter en couple

SIGNAUX QUI INDIQUENT QU’IL EST TEMPS DE CONSULTER

® Vous n’avez pas eu une conversation NON liée a I'enfant depuis plus d’un mois.

@ Vous ne dormez plus dans la méme chambre (en dehors d’une nuit chez I'enfant).
@ Vous évitez de vous retrouver seuls.

e Les conflits portent toujours sur les MEMES sujets depuis des mois.

® L'un envisage de partir / une infidélité a eu lieu / des violences verbales s’installent.

@ Vous fonctionnez comme colocataires, plus comme couple.
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Comment choisir un thérapeute de couple
e Privilégier un.e psychologue clinicien.ne avec une formation reconnue (Gottman, EFT,
systémique).
e |déalement formé.e a la parentalité d’enfants a besoins particuliers (ne pas avoir a tout
expliquer).

e Tarif moyen en France : 70-100€ la séance, peu remboursé sauf via certaines mutuelles ou via
psychologue conventionné (parcours Mon Psy santé, 12 séances/an remboursées avec

prescription du médecin traitant).

e La 1°séance teste la « connexion » : si I'un de vous deux ne se sent pas a |'aise apres 2 séances,

changez.

Si I'autre parent est absent, en déni, ou en colére

Trois configurations trés fréquentes, et ce qu’elles disent vraiment.

L’autre parent ABSENT

Il travaille trop, il sort souvent « voir des amis », il s’enfuit dans les écrans. Ce n’est pas forcément du
désamour : c’est souvent une stratégie d’évitement face a une réalité qu'il ne sait pas affronter. Que
faire ?
o Nommer factuellement : « tu n’es pas la 4 soirs sur 7 cette semaine ». Pas d’accusation, des
chiffres.
e Lui demander : « qu’est-ce qui se passe pour toi en ce moment ? »
e Lui proposer une responsabilité PRECISE et UNIQUE (1 RDV, 1 soir de garde, 1 démarche).

e Sicane bouge pas en 3 mois : thérapie de couple obligatoire avant de prendre toute décision.

L’autre parent en DENI

« Il n’est pas vraiment autiste. » « C'est passager. » « Tu en fais trop. » Le déni est un mécanisme de
protection psychique. Il peut durer des années. Que faire ?

e Ne PAS le forcer a accepter : ca crée du contre-déni.

e Lui partager UN seul document a la fois (pas 50 articles).

e |’inviter a UN seul rendez-vous (avec le neuropédiatre, pas un militant).

e Continuer toi-méme les démarches sans I'attendre. Il pourra rejoindre quand il sera prét.

e Sile déni met I'’enfant en danger (refus de soin, refus d’école adaptée) : médiation familiale,

voire jugement.

L’autre parent en COLERE

Colére contre les médecins, contre I'école, contre la société, parfois contre I'enfant lui-méme. La
colére est souvent du chagrin qui n’a pas trouvé d’autre porte de sortie. Que faire ?

e Ne pas argumenter dans la colére : « on reparlera quand tu seras calme ».
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e Lui proposer un sport, une activité physique (la colére a besoin de se loger dans le corps).
e S’il y aviolence verbale ou physique : appeler le 3919, consultation immédiate.

e |’orienter vers un thérapeute (groupe « gestion de la colére » dans certaines villes).
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Partie 5 — La fratrie

« Les freres et sceurs d’enfants autistes ne sont pas des spectateurs. Ils sont

co-acteurs d’une histoire qu’ils n’ont pas choisie. »

La fratrie est souvent I'oubliée du systéme familial. Trop tot adulte, trop sage, trop responsable,
parfois trop discrete. Cette partie te donne des repeéres pour la protéger sans la sacrifier, et I'aimer

sans la confondre avec une seconde aide.

Le frére / la soeur « parent » : comment I'éviter
Le phénomeéne est connu : un frére ou une sceur d’enfant TSA développe parfois une posture « para-
parentale ». ll/elle :

e Surveille son frére/sa sceur autiste sans qu’'on le demande.

e Anticipe ses crises, ses besoins, ses émotions.

e Serend « invisible » pour ne pas surcharger les parents.

e Réussit (trop) a I'école, est (trop) sage, est (trop) raisonnable pour son age.

Apparemment, c'est merveilleux. En réalité, c'est un signal d’alerte. L’enfant a renoncé a une part de
sa propre enfance. Les études (Mascha & Boucher, 2006 ; Cuskelly, 2016) montrent un risque dépressif
et anxieux augmenté a I'adolescence pour ces enfants « parentifiés ».

Ce que tu peux faire dés aujourd’hui

e Dire explicitement : « TU n’es pas responsable de ton frére / ta sceur. C'est NOTRE réle, a papa
et maman. »

e Luiinterdire poliment de jouer le surveillant (« merci, mais c’est mon réle »).
e Lui demander régulierement : « toi, ca va ? ne réponds pas vite, prends ton temps ».
e Luiréserver du temps exclusif (voir plus loin).

e Ne pas systématiquement utiliser ses qualités d’adulte (« heureusement que tu es |3, toi »).

Les 7 sujets a aborder avec la fratrie (par age)

Voici sept sujets a aborder, adaptés a I'dge. Ne pas en parler ne les fait pas disparaitre : ils restent dans

la téte de I'enfant, en silence.

1. L’autisme, c’est quoi ? (3-6 ans)
Avec mots simples : « Son cerveau marche différemment. Il a du mal a comprendre les mots, a

supporter les bruits, a dire ce qu'il ressent. »

2. Pourquoi il fait des crises ? (5-8 ans)

« Ce n’est pas de la colére contre toi. C'est comme s'il y avait un orage dans son cerveau. Il ne fait pas

expres. »

3. Est-ce que c’est ma faute ? (5-10 ans)
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A aborder EXPLICITEMENT, méme s'il/elle ne pose pas la question : « Ce n’est pas ta faute. Tu n’as rien
fait. Tu ne peux rien guérir. »

4. Est-ce que je vais devenir autiste aussi ? (6-12 ans)

« Non. C’est avec lui depuis qu'il est tout petit. Si tu n’es pas autiste maintenant, tu ne le deviendras

pas. »

5. Pourquoi vous vous occupez plus de lui ? (7-13 ans)

« Parce qu'il a besoin de plus d’aide pour des choses qui sont faciles pour toi. Ce n’est pas qu’on t'aime
moins. C'est qu’il a besoin d’aide la ou toi tu n’en as pas besoin. »

6. Comment I'expliquer a mes copains ? (8-15 ans)

Donner des phrases concrétes : « Mon frére est autiste, ¢ca veut dire qu'’il pense différemment. Si tu as
des questions, tu peux me les poser. »

7. Est-ce que je devrai m’occuper de lui plus tard ? (12 ans et +)

La question CRUCIALE de I’'adolescence. Réponse : « Tu pourras l'aider si tu veux. Tu n’es PAS obligé.

Papa et moi, on prépare son avenir avec d’autres personnes. Tu auras ta vie. »

Les groupes de soutien pour fratries

La fratrie a besoin de rencontrer d’autres fratries. Pour normaliser, ne pas se sentir seul.e, partager.
C’est aussi efficace que pour les parents.

RESSOURCES FRATRIE EN FRANCE

Asso JADE (Jeunes Aidants Ensemble) — Séjours, groupes de parole, ressources pour jeunes
aidants. www.jeunes-aidants.com

Sésame Autisme — Ateliers fratrie dans plusieurs régions.
Autisme France — Groupes fratries selon les antennes locales.
Livre : « Mon frere, ma sceur, I'autisme » (par Sandrine Gaouenn, Tom Pousse, dés 7 ans).

Livre ado : « Le mystere Igor » (Sandrine Beau, livre fratrie sensible, 9-13 ans).

Le temps exclusif : pourquoi c’est non-négociable

Le frére ou la soeur a besoin de temps SEUL avec un parent. Pas une demi-attention pendant que tu
cuisines. Du temps EXCLUSIF : 100 % a lui/elle, ou il/elle décide de I'activité.

Le minimum vital
e 1 fois par semaine, 30 minutes minimum, choisi par I’enfant.

e 1 fois par mois, une « sortie exclusive » (cinéma, restaurant, balade) — 2 heures sans le fréere/la
soeur.

e 1 fois par an, un week-end ou journée juste avec lui/elle, sans I'’enfant autiste.
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Cela parait inatteignable. Pourtant, c’est la PREVENTION n°1 contre le « syndrome de ’enfant invisible
» qui se déclare souvent a I'adolescence.

EXERCICE — L’heure spéciale

Annonce a ton enfant non-autiste : « Tous les [jour fixe], de [heure] a [heure], c’est NOTRE heure.
Tu décides de ce qu’on fait. Je ne réponds pas au téléphone. Je ne pars pas si ton fréere/ta soeur
crie. C'est notre temps. »

Cette annonce, a elle seule, change la place que I'enfant occupe dans la famille.

Quand consulter un psy pour la fratrie

SIGNAUX D’ALERTE CHEZ LE FRERE/LA SCEUR

® Trouble du sommeil persistant (cauchemars, insomnies).

® Régression (énurésie, pouce, repli).

® Plaintes somatiques répétées (maux de ventre, de téte).

@ Chute scolaire OU au contraire surinvestissement scolaire anxieux.

@ Isolement social (ne raméne plus de copains).

® Phrases : « je sers a rien », « personne ne me voit », « tout le monde s’occupe que de lui ».

e Adolescence : conduites a risque, fugue, idées noires.

Vers qui aller ? Pédopsychiatre en CMP (gratuit, délais longs), psychologue clinicien en libéral (60-80¢,
remboursé via Mon Psy santé sur prescription du généraliste, 12 séances/an), psychothérapeute
spécialisé enfance et adolescence. La fratrie d’enfant TSA n’est PAS un cas particulier pour la plupart

des psys — un suivi général de soutien suffit le plus souvent.
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Partie 6 — Construire ton réseau

« On ne survit pas seule a I'autisme. On survit en s’entourant des bonnes
personnes au bon moment. »

Tu as probablement remarqué : depuis le diagnostic, certaines amitiés se sont taries, d’autres se sont
approfondies. Cette section t'aide a reconstruire un réseau qui te porte au lieu de te peser.

Les 5 cercles concentriques d’aide

Pense a toi au centre, et autour, 5 cercles. Chaque cercle a une fonction différente. Tu n’as pas besoin

de remplir tous les cercles avec les mémes personnes.

Cercle 1 — La/les confidente(s) absolue(s)

1 3 2 personnes max. Celles a qui tu peux dire « j'en peux plus » a 23h. Elles n’ont pas a comprendre
I'autisme. Elles ont a t’aimer inconditionnellement. Souvent : une amie d’enfance, une sceur, ta mére

parfois.

Cercle 2 — Les pairs (autres parents TSA)

Indispensables. Eux comprennent sans qu’on explique. Lieux pour les rencontrer : associations locales,
groupes Facebook modérés, conférences, parcours diagnostic CRA.

Cercle 3 — Les pros (médecin, psy, asso)

Médecin traitant, psychologue (le tien), psychiatre si besoin, assistante sociale de la MDPH, référent.e

d’association. Garde leurs numéros lisibles dans ton téléphone.

Cercle 4 — Les amitiés « légéres »

Les copines avec qui tu vas boire un verre sans parler d’autisme. Indispensables aussi : elles te
rappellent que tu existes en-dehors du réle de mére. Ne te coupe pas d’elles, méme si elles ne «

comprennent pas ».

Cercle 5 — Les contacts utilitaires

Voisine pour dépanner, baby-sitter, AVS, parents d’'école. Pas besoin de profondeur, mais besoin de
fiabilité.
L’amie qui comprend / I'amie qui ne comprend pas

L’amie qui comprend
Elle te demande comment TU vas avant de demander comment va I’enfant. Elle ne dit pas « tu devrais
essayer... ». Elle dit « c’est dur. je suis la ». Elle ne te juge pas quand tu craques. Elle ne te donne pas

de conseils non sollicités. Ces amies-la, garde-les comme un trésor.
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L’amie qui ne comprend pas

Elle te dit « moi mon fils aussi a un caractére difficile ». Elle minimise (« c’est passager »). Elle compare

(« mon voisin a un enfant autiste, et lui... »). Elle conseille (« tu as essayé les huiles essentielles ? »).

Que faire ? TROIS options selon ton énergie du moment :

11.Pédagogie patiente : « En fait, ce que je vis n’a rien a voir avec un caractere difficile. Si tu veux, je

peux t'expliquer. »

12.Mise a distance polie : ne pas couper, mais espacer. Tu n’as pas I'énergie d’éduquer tout le

monde.

13.Coupure assumée : si I'amitié te colte plus qu’elle ne te donne. Tu as le droit. Ce n’est pas un

échec.

Les groupes en ligne fiables (modérés)

Internet est une ressource ET un piége. Les groupes Facebook non-modérés deviennent vite des

champs de bataille (méthodes, écoles, alimentation, vaccins). Privilégie les groupes :

Modérés activement (les admins suppriment les conflits).
Affiliés a une asso reconnue (Autisme France, Sésame Autisme, Asperger Aide France).
A taille humaine (moins de 5000 membres, sinon ca devient ingérable).

Avec une régle « pas de méthode prosélyte ».

GROUPES & FORUMS RECOMMANDES

® Le groupe Facebook officiel de Sortir de I’autisme (modéré par Valentine).

® Groupes locaux des antennes Autisme France (un par département).

@ Le forum d’Autisme Info Service (anonyme, modéré par des pros).

® Le groupe « Mamans d’enfants autistes » (Facebook, ~50k membres, modération stricte).

e Discord et serveurs dédiés (de plus en plus, jeunes parents y migrent).

Les rencontres d’asso physiques

Rien ne remplace une vraie rencontre. Voir un autre parent en chair et en os qui dit « oui, moi aussi »,

c’est mille fois plus puissant qu’un message Facebook.

Comment trouver une asso preés de chez toi

Annuaire national : www.autismefrance.fr / www.sesame-autisme.com
CRA (Centre Ressources Autisme) de ta région : ils ont la liste des associations locales.
MDPH de ton département : référencement des asso.

Le site sortirdelautisme.fr référence aussi un annuaire.
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Ce que tu peux y trouver

Groupes de parole mensuels (gratuits le plus souvent).
Cafés des parents (informels, dans des bistrots).
Conférences avec des professionnels.

Ateliers pratiques (TEACCH, PECS, communication...).

Activités pour les enfants (ce qui te libére du temps !).

La thérapie individuelle : trouver le bon psy

Une thérapie individuelle pour toi (pas pour I'enfant, pour TOIl) est probablement le meilleur

investissement que tu puisses faire. Comment trouver le bon professionnel.

Les profils a privilégier

Psychologue clinicien.ne (Bac+5, dipléme universitaire) ou psychiatre (médecin).

Approche : TCC (efficace sur burn-out), EMDR (efficace sur traumas du diagnostic), thérapie
systémique (efficace si probléme de couple/famille), pleine conscience MBSR/MBCT.

Si possible : sensibilisé a la parentalité atypique (ne pas avoir a tout expliquer).

Les signaux que c’est le BON psy

Tu te sens en confiance dés la 2e séance.

Il/elle ne donne pas de conseils, te pose des questions.
Tu ressors fatiguée mais légére, pas écrasée.

Tu n’as PAS I'impression d’étre jugée.

Il/elle accepte de fixer un objectif clair avec toi.

Les signaux que ce n’est PAS le bon

Il/elle parle plus que toi.

Il/elle te juge (« mais vous auriez d(... »).

Il/elle ne connait pas du tout I'autisme et ne s’y intéresse pas.
Tu ressors plus mal qu’avant aprés 4-5 séances.

ll/elle veut absolument te garder en thérapie sans objectif clair.

Comment financer

« Mon Psy santé » (Ameli) : 12 séances/an remboursées avec prescription du médecin traitant.

Psychologue conventionné.
Mutuelle : beaucoup remboursent 4 3 8 séances/an. Vérifie ton contrat.
CMP (Centre Médico-Psychologique) : gratuit, mais délais 3-6 mois.

Associations : certaines proposent du soutien psy a tarif réduit (15-30€).
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Le récap des numéros a enregistrer

A ENREGISTRER DANS TON TELEPHONE — MAINTENANT

0800 71 40 40 — Autisme Info Service (gratuit, lun-ven 9h-13h / 14h-17h)
3114 — Numéro national prévention suicide (gratuit, 24h/24, 7j/7)

15 — SAMU (urgence vitale)

3919 — Violences faites aux femmes (anonyme et gratuit)

09 72 39 40 50 — SOS Amitié (24h/24, anonyme)

119 — Enfance en danger (24h/24)

01 47 49 24 24 — Croix-Rouge écoute aidants
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Annexe — Sources et ressources

Sources scientifiques principales

Roskam 1., Mikolajczak M. (2018). The Parental Burnout Assessment. Frontiers in Psychology.

Hayes S., Watson S. (2013). The Impact of Parenting Stress: A Meta-analysis of Studies
Comparing the Experience of Parenting Stress in Parents of Children With and Without Autism
Spectrum Disorder. JADD.

Hartley S. et al. (2010). The Relative Risk and Timing of Divorce in Families of Children With an
ASD. Journal of Family Psychology.

Yorke I. et al. (2018). The Association Between Emotional and Behavioral Problems in Children
With ASD and Psychological Distress in Their Parents. JADD.

Padden C., James J. (2017). Stress among parents of children with and without ASD. JADD.
Neff K. (2011). Self-Compassion: The Proven Power of Being Kind to Yourself. HarperCollins.
HAS (2018). Trouble du spectre de I'autisme : signes d’alerte, repérage, diagnostic et évaluation.

INSERM (2018). Trouble du spectre de I'autisme : interventions chez I’enfant et I’adolescent —
Expertise collective.

OMS (2017). Rapport sur la santé mentale des aidants familiaux.
DREES (2019). Le recours aux soins des enfants en situation de handicap.

Lieberman M. D. et al. (2007). Putting feelings into words. Psychological Science.

Livres recommandés

Isabelle Roskam & Moira Mikolajczak — Le burn-out parental (Odile Jacob, 2017).
Kristin Neff — S’aimer (Belfond, 2013).

Brené Brown — Le pouvoir de la vulnérabilité (Trédaniel, 2014).

Christophe André — Sérénité (L’lconoclaste, 2012).

Saverio Tomasella — Le sentiment d’abandon (Eyrolles).

Valentine Lecétre — S4uve qui peut, sortir de I'autisme (sortirdelautisme.fr).

Sites institutionnels

www.autismefrance.fr — Fédération nationale.
www.has-sante.fr — Recommandations officielles HAS.
www.cra-autisme.fr — Centres Ressources Autisme régionaux.
www.autismeinfoservice.fr — Plateforme d'info officielle.
www.handicap.gouv.fr — Site gouvernemental.

www.sortirdelautisme.fr — Ressources de Valentine Lecétre.
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Pour finir

Si tu es arrivée jusqu’ici, c’est que tu cherches. C’'est que tu n’abandonnes pas. C’est que quelque

chose en toi sait que tu mérites mieux que I'épuisement.
Tu mérites d’étre bien. Pas « moins mal ». Bien.

Tu mérites des conversations qui ne tournent pas autour du diagnostic. Tu mérites d’avoir des réves
qui ne soient pas tous pour ton enfant. Tu mérites une nuit compléte, une amie présente, une main

dans la tienne le soir, du silence parfois, et beaucoup de douceur.

Si ce livret t’a aidée, partage-le. Une copine, une cousine, une mére d’école. Une autre est en train

de pleurer en lisant ces lignes, et elle se sentira moins seule.

Si tu veux aller plus loin, retrouve-moi sur sortirdelautisme.fr. Tout est gratuit. Tout est pour toi.

Avec toute ma tendresse,

Valentine Lecétre
sortirdelautisme.fr
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