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Avant-propos

Ce guide est pour toi, parent. Pas pour le pro qui te suit, pas pour ton entourage, pas pour ta belle-
meére. Pour toi.

Tu y trouveras des protocoles concrets, des grilles a imprimer, des phrases a dire. Tout ce qui est ici a
été vécu, testé, ajusté. Mon fils Sasha a été diagnostiqué autiste a 19 mois, en 2015. Nous avons monté
autour de lui une équipe — les Miracle Workers — pendant 5 ans et 7 mois. Aujourd'hui, il a une vie
ordinaire. Cela ne veut pas dire « guéri ». Cela veut dire qu'il avance, a son rythme, avec les outils
qgu'on lui a appris.

Aucune méthode miracle dans ce guide. Aucune promesse. Juste ce qui marche, le plus souvent, pour

aider un enfant autiste a mieux vivre son quotidien — et toi a mieux respirer.
Trois régles avant de commencer :

e Ton enfant n'est pas son trouble. Il fait au mieux avec ce qu'il a.
e Tun'es pas responsable de I'autisme. Tu es responsable de I'accompagnement — et tu fais
déja beaucoup.

e Aucun outil de ce guide ne remplace I'avis d'un médecin, d'un psychologue ou d'un
thérapeute. Toujours valider avec un pro avant un changement médical, alimentaire ou
comportemental majeur.

Comment utiliser ce guide

Tu n'es pas obligé de tout lire. Va directement a la partie qui brile aujourd'hui.
Imprime les grilles, les routines, les checklists. Affiche-les sur le frigo.

Reviens dans 3 mois, 6 mois. Ton enfant aura changé. Toi aussi.

Partage ce guide. Il est gratuit. Il doit circuler.
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Partie 1 — Les crises sensorielles

Ce qui se passe dans le cerveau

Quand un enfant autiste fait une crise sensorielle, il ne « fait pas un caprice ». Son cerveau est en

surcharge. Voila ce qui se passe, simplement.

Le cerveau humain trie en permanence les informations venant des cing sens, plus deux sens
internes : la proprioception (ou sont mes membres) et le systéme vestibulaire (équilibre). Chez la
plupart des gens, un filtre — situé dans le thalamus et le cortex sensoriel — supprime 99 % des signaux
inutiles. Tu n'entends pas le ronron du frigo. Tu ne sens pas I'étiquette de ton t-shirt. Tu ne vois pas le

néon clignoter.

Chez beaucoup d'enfants autistes, ce filtre fonctionne différemment. Soit il laisse tout passer —
I'enfant est hyper-sensible. Soit il bloque trop — lI'enfant est hypo-sensible et recherche des

stimulations fortes. Souvent les deux, selon les canaux.

Quand I'accumulation dépasse un certain seuil — qu'on appelle le seuil d'alerte sensorielle —
I'amygdale (centre de la peur) prend le relais. Le cortex préfrontal, qui gére la raison et le contréle,
est désactivé. L'enfant n'a plus accés au langage, a la logique, a la mémoire des régles. Il est en mode

survie.

C'est ce qu'on appelle un meltdown en anglais. En francais, on dit crise sensorielle ou crise de

surcharge. Ce n'est pas un choix. Ce n'est pas dirigé contre toi.

Trois phases neurobiologiques

e Phase 1 — Accumulation : L'enfant absorbe des stimuli depuis des minutes, parfois des
heures. Il peut sembler aller bien. C'est la fenétre ou la prévention marche.

e Phase 2 — Bascule : Le seuil est dépassé. Cris, pleurs, agressivité, fuite, repli, mouvements
stéréotypés intenses. Durée : 5 a 45 minutes.

¢ Phase 3 — Récupération : Le cortex se reconnecte lentement. L'enfant est épuisé, parfois
honteux, parfois souriant. Durée : 30 min a plusieurs heures.

Crise, colére ou caprice : la grille d'évaluation

C'est la question que tout le monde te pose. Y compris toi-méme, a 3h du matin. Voici une grille pour
t'aider a trancher.

Critére Crise sensorielle Coléere Caprice

Déclencheur Stimulus sensoriel ou Frustration identifiable Demande non satisfaite
rupture (jouet refusé, etc.) dans un contexte social
de routine
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Critere Crise sensorielle Colére Caprice

Public Pareil seul ou en public Pareil seul ou en public Cesse souvent sans public
Contrdle de soi Aucun Partiel Total

Réponse a la Aucune. Aggrave. Possible Forte

négociation

Durée 5 a 45 minutes 2 3 10 minutes Variable, s'éteint si

non-réponse

Aprés la crise Epuisement profond Apaisement rapide Reprise normale
Mémoire Souvent floue Claire Tres claire
Conseil Sécuriser, attendre, Nommer, valider, Tenir la limite,
faible stimulation proposer ne pas céder
alternative

Important : avis pro nécessaire

Cette grille est un repére, pas un diagnostic. Si tu hésites entre crise sensorielle, douleur physique
inexprimée, et trouble du comportement, demande un avis a ton pédiatre ou au psychologue qui
suit ton enfant. Une otite, un mal de ventre, une carie peuvent déclencher des comportements
identiques a une crise sensorielle.

Les 6 déclencheurs principaux

La plupart des crises sensorielles ont une de ces six causes. Souvent plusieurs cumulées.

1. Le bruit

Premier déclencheur, et de loin. Aspirateur, séche-mains des toilettes publiques, sonnerie d'école,
applaudissements, pleurs d'autres enfants, musique d'ambiance, bourdonnement d'éclairage. Tout ce
que toi tu n'entends plus, lui I'entend en permanence.

2. La lumiere

Néons, écrans, scintillement, soleil direct, reflets sur I'eau ou les vitres. La lumiére artificielle pulsée
(50 Hz en France) est invisible pour la plupart des gens mais vécue comme un clignotement épuisant

par beaucoup d'enfants autistes.

3. La foule et I'imprévu social

Rentrée scolaire, anniversaire, supermarché un samedi, sortie scolaire, métro. Trop de visages, trop
de mouvements, trop d'odeurs corporelles, trop de paroles superposées.
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4. Le changement de routine

Maitre absent, fermeture du parc habituel, vétement préféré au lavage, route différente. Pour un
enfant qui s'appuie sur la prévisibilité pour se rassurer, le moindre écart peut étre vécu comme une

menace.

5. La fatigue et la faim

Souvent sous-estimées. Un enfant autiste fatigue plus vite parce que son cerveau dépense beaucoup
d'énergie pour gérer les stimuli. La faim, elle, est parfois mal ressentie (interoception faible) et explose

en agressivité.

6. La frustration et I'impossibilité de communiquer

Il sait ce qu'il veut, il ne sait pas comment le dire. Ou il le dit, et il n'est pas compris. La rage qui en
découle est légitime.

Astuce : tiens un journal des crises pendant 2 semaines

Note I'heure, le lieu, ce qui s'est passé juste avant, qui était la, ce que ton enfant a mange, bu,
dormi. Au bout de 15 jours, des patterns sautent aux yeux. C'est I'outil le plus puissant et le moins
cher pour prévenir 70 % des crises.

Prévenir : aménager l'environnement

Cing grilles d'audit, a imprimer et cocher. L'objectif n'est pas la perfection. C'est de retirer 3 a 5 irritants

par lieu. Ca change tout.

Grille 1 — La maison
Néons / spots trop puissants Remplacer par LED 2700 K, ajouter variateur

Bruit de fond (TV, radio, frigo) Couper si possible. Réduire le nombre de sources
actives en méme temps

Etiquettes de vétements Couper toutes les étiquettes. Privilégier coton bio,
sans couture

Coin refuge identifié Aménager un endroit calme : tente, sous l'escalier,
coin avec coussins

Sonneries (téléphone, four, interphone) Régler au minimum, ou vibreur

Odeurs fortes (parfum, désodorisant) Bannir parfums d'ambiance. Privilégier produits
ménagers neutres

Désordre visuel (jouets exposés) Tout ranger dans des boites opaques. Sortir une
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A vérifier Action si ca coince

seule activité a la fois

Température Maintenir 19-21°C. Ventiler t6t le matin
Lumiére du matin Volets ouverts dés le réveil pour caler I'horloge
biologique

Grille 2 — La voiture

A vérifier Action si ca coince

Soleil direct dans les yeux Pare-soleil ventouse + casquette

Musique radio imprévisible Playlist fixe et connue. Toujours les mémes
chansons

Climatisation trop forte Régler a 22°C, soufflerie au minimum

Odeur de désodorisant voiture Retirer tous les diffuseurs

Trajet long sans repére Annoncer les étapes : « Dans 10 min on tourne.

Dans 20 min on arrive »

Frere / sceur qui chahute Séparer si possible. Casque audio anti-bruit pour le
sensible
Embouteillage imprévu Avoir toujours un sac de secours : eau, biscuits

connus, objet familier

Grille 3 — Le restaurant

A vérifier Action si ¢a coince

Niveau sonore du lieu Choisir un créneau creux : 11h30 ou 14h30. Eviter
samedi soir

Place assise Demander un coin, dos au mur, loin de la cuisine et
des toilettes

Menu inconnu Consulter la carte en ligne avant. Choisir avec

I'enfant ce qu'il prendra

Attente de la commande Apporter un petit cahier, des feutres, son objet
familier

Odeurs fortes (cuisine, autres tables) Demander une table loin des passages

Sols, siéges (texture) Tester d'abord en terrasse. Apporter un coussin si
chaise dure
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A vérifier Action si ca coince

Personnel qui parle vite Prévenir le serveur : « Mon enfant est autiste, il a
besoin de calme »

Grille 4 — L'école

A vérifier Action si ca coince

Sonnerie de récréation Demander signal lumineux ou prévenir 1 min avant

Cantine bruyante Plage horaire décalée, casque, ou pique-nique en
classe

Néons de la classe Demander a éteindre 50 % des néons si possible

Changement de maitre / remplacant Photo du remplagant envoyée la veille

Récréation (foule) Espace calme identifié, AESH ou référent disponible

Vestiaire piscine / gym Arriver 10 min avant ou apres pour éviter la cohue

Sorties scolaires imprévues Demander a étre informé 1 semaine avant minimum

Emotion non verbalisable Pictogramme « j'ai besoin d'une pause » dans la
trousse

Grille 5 — Le supermarché

A vérifier Action si ca coince

Horaire d'affluence Mardi ou jeudi matin, 9h30. Jamais le samedi

Néons Casquette a visiére + lunettes de soleil

Bruit (musique, annonces) Casque anti-bruit (Edz Kidz, Alpine Muffy) ou
bouchons

Caisse longue Caisse automatique. Ou caisse prioritaire (carte
d'invalidité)

Linéaire bonbons a la caisse Préparer une diversion : objet préféré dans la poche

Liste a respecter Liste illustrée a cocher avec I'enfant (il devient
acteur)

Sortie imprévisible Plan en 3 étapes affiché : on entre, on remplit, on
sort
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Pendant la crise : 5 protocoles

Cing scénarios selon I'age et le profil. Choisis celui qui correspond a ton enfant. Garde toujours la

méme ligne de conduite : sécurité d'abord, faible stimulation, présence calme, pas de lecon pendant

la crise.

Protocole A — Enfant 2 a 5 ans, hypersensible auditif (détaillé)

Mise en situation : crise au milieu d'un supermarché, il hurle, se jette au sol.

1.

Sécuriser. Te baisser a sa hauteur. Mettre une main sur son dos si il accepte le toucher.
Vérifier qu'il ne peut pas se cogner.

Couper les stimuli. Sortir du linéaire. Aller dans un coin sans monde. Casque sur ses oreilles
si tu en as un. Laisser le caddie.

Ne pas parler. Vraiment, ne pas parler. Aucune lecon, aucune question, aucun « calme-toi ».
Le langage le surcharge encore plus.

Position basse. Tu t'assois par terre, a coté, pas en face. Tu respires lentement, audible. Il
copiera, parfois aprés 5 minutes.

Eau. Quand la phase la plus forte passe (cris qui baissent), proposer une gorgée d'eau dans
son verre habituel. Pas de bonbon, pas de récompense.

Phrase courte. Une seule. A voix basse : « Je suis 1. C'est fini bientot. »

Sortir. Quand il a 50 % récupéré, on quitte le magasin. Pas la peine de finir les courses. La
récupération se fait a la maison.

Protocole B — Enfant 6 a 10 ans, verbal, hypersensible visuel et social (détaillé)

Mise en situation : crise a la sortie de I'école, il hurle dans la voiture.

8.
9.

10.

11.

12.

13.
14.

Voiture a I'arrét sécurisé. Ne pas démarrer en pleine crise.

Baisser tout : lumiére intérieure, radio coupée, fenétre entrouverte pour de l'air frais.
Phrase d'ancrage : « Tu es en sécurité. Je vais attendre avec toi. » Une seule fois. Pas de
répétition.

Le laisser décharger. Pleurs, mots durs, parfois mots blessants. Ce n'est pas dirigé contre toi.
Ne pas répondre a la provocation.

Proposer un choix binaire fermé : « Tu préféres qu'on attende ici ou qu'on aille au parc juste
a coté ? » Pas trois options, deux.

Quand il répond, valider : « D'accord. » Puis silence.

Différer la discussion. Ce qui s'est passé a I'école, on en parle ce soir au calme, avec un
support visuel.

Protocole C — Enfant non verbal, tout age (détaillé)

Mise en situation : crise a la maison, il tape sa téte contre le mur.

15.

Sécurité physique d'abord. Coussin entre sa téte et le mur. Pas de contention sauf danger
vital.

Page 9 — © Valentine Lecétre — Diffusion libre



16.
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20.
21.
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Faible stimulation. Lumiére baissée, sons coupés, frére/sceur éloignés.
Présence corporelle. T'asseoir a coté, sans le toucher s'il refuse, mais visible.

Pression profonde si tolérée. Couverture lestée, gros coussin sur les genoux, ou ses propres
bras qu'on l'aide a serrer autour de lui.

Outil de communication : pictos « j'ai mal », « j'ai peur », « j'ai faim », « trop fort ». Lui
montrer. Pas le forcer a choisir.

Chronométrage interne : prévoir mentalement 20-30 min. Ne pas attendre une fin rapide.

Quand la décharge baisse, proposer le « refuge » : tente, sous une couverture, bain tiede.

Protocole D — Adolescent autiste (résumé)

Respect de la pudeur. Ne pas commenter. Lui laisser un espace fermé (sa chambre). Vérifier de loin

(toutes les 10-15 min). Eau et lumiére douce a disposition. Discussion a différer de plusieurs heures.

Pas de lecon sur l'instant.

Protocole E — Crise en lieu public sans repli possible

Avion, train, transport en commun bondé. Casque anti-bruit, capuche, masque sensoriel sur les yeux.

T'asseoir a coté, formant écran. Si on te juge, ignorer. Si un adulte tente d'intervenir, dire « Mon enfant

est autiste. Merci de nous laisser, ca passera. »

Sécurité : quand appeler le 15

Si I'enfant se blesse gravement, ou met les autres en danger immédiat, ou si la crise dure plus de
60 minutes sans diminution, ou s'il devient confus, somnolent, fébrile, ou s'il ne reconnait plus
son entourage, appelle le 15 (SAMU). Précise « enfant autiste en crise sensorielle longue ».
Demande un médecin formé. Tu as le droit de demander.

Apreés la crise : la phase de récupération

La crise est finie. Ton enfant est épuisé. Toi aussi. Voici comment accompagner ce qui suit.

Les 30 premiéres minutes :

Lumiére basse. Bruit zéro.

Pas de questions. Pas de « pourquoi ».

Eau, fruit doux (banane, compote), couverture.

Présence silencieuse. Lecture a voix basse, ou musique connue tres douce.

Calin si demandé, distance si refusée. Respecter.

Les 2 heures suivantes :

Activité simple et connue (puzzle, dessin, vidéo familiére).

Pas d'écran nouveau, pas de visite, pas d'apprentissage.
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e Repas léger et préféré.

Le soir ou le lendemain :
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e Revenir sur I'événement avec un support visuel : dessin de la situation, BD émotionnelle

simple.

e Nommer ce qui s'est passé sans juger : « Tu étais dans le rouge. C'est arrivé. »

¢ |dentifier ensemble I'élément déclencheur si possible.

e Construire un plan pour la prochaine fois : « La prochaine fois qu'on entend I'aspirateur, on

met le casque. »

10 erreurs classiques (et I'alternative)

1. « Calme-toi ! »

2. Donner une fessée ou crier

3. Promettre un bonbon pour stopper

4. Faire la lecon pendant la crise
5. Forcer un célin

6. Empécher les stéréotypies (flapping,
balancement)

7. Vouloir absolument finir I'activité en cours

8. Comparer a un frére ou cousin

9. Demander pardon devant tout le monde aprés la
crise

10. Culpabiliser longtemps aprés

Silence + présence. Le cerveau ne traite plus les
ordres pendant la crise

Sortir 2 minutes te calmer dans la piece d'a coté

Ne jamais récompenser la crise. Récompenser le
retour au calme

Reporter la discussion a plusieurs heures plus tard

Présence a distance. Calin uniguement si demandé

Laisser. Ce sont des soupapes d'auto-régulation

Abandonner. Rentrer. La régle d'or : protéger le

cerveau

Jamais. Devant I'enfant comme devant les autres

Discussion en privé, au calme

Lacher. Tu as fait au mieux avec ce que tu avais ce
jour-la

C'était a Carrefour, un samedi de décembre 2015. Sasha avait deux ans et demi. Il venait d'étre

diagnostiqué trois semaines plus tét. Je ne savais rien.

Il s'est jeté au sol au rayon jouets. Pas pour un jouet — pour la musique de Noél qui passait en

boucle, mélangée aux annonces du micro, mélangée au bruit du chariot d'une dame derriere
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nous.

J'ai voulu le relever. Erreur. J'ai voulu lui parler. Erreur. J'ai voulu lui montrer un jouet pour qu'il
se distraie. Erreur. J'ai fini par crier moi-méme. Erreur magistrale.

Une dame de 60 ans s'est arrétée et m'a dit : « Madame, votre enfant est mal élevé. » Je me suis
effondrée en larmes au milieu du rayon, mon fils en pleine décharge, mon caddie plein, ma honte
d son maximum.

Un agent de sécurité du magasin est venu. Il avait un fils autiste. Il m'a dit trois choses, que je n'ai
jamais oubliées. Premiérement : « Vous laissez le caddie, ce n'est pas grave. » Deuxiemement : «
Vous le portez au parking, vous ouvrez les portes de la voiture, vous attendez. »
Troisiemement : « Vous revenez quand vous serez seule. »

Ce que j'ai appris ce jour-la, et qui m'a tenu pendant 11 ans : la crise n'est pas un échec parental.
C'est une information. Elle dit ou sont les limites de I'enfant a cet instant. Mon job, ce jour-la,
c'était de protéger son cerveau. Pas de finir mes courses. Pas de prouver a la dame de 60 ans que
j'étais une bonne meére. Juste protéger.

Aujourd'hui Sasha va seul a Carrefour avec sa liste, a 13 ans. Il aime ca. Mais entre ce samedi
de décembre et aujourd'hui, il y a eu 5 ans 7 mois de travail. Et il y a eu ce monsieur, dont je n'ai
jamais su le prénom, qui m'a appris la premiere regle.
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Partie 2 — Le sommeil

Pourquoi 80 % des enfants autistes ont des troubles du sommeil

Les chiffres sont stables depuis 20 ans : 50 a 80 % des enfants autistes ont au moins un trouble du

sommeil (source : INSERM, 2018 ; revue Cochrane, 2019). Pour les enfants neurotypiques, on est

plutot a 25-30 %.

Pourquoi ? Plusieurs raisons combinées.

e Mélatonine. Beaucoup d'enfants autistes produisent moins de mélatonine endogéne, ou la

produisent a un mauvais moment du cycle.

¢ Horloge biologique. Le rythme circadien est plus fragile, plus sensible a la lumiére artificielle,

aux écrans, aux changements de saison.

e Hyperéveil sensoriel. Le filtre de tri sensoriel reste actif au coucher : bruit du frigo,

étiquettes, faisceau de phares dans la rue, tout réveille.

e Anxiété. Imprévu du lendemain, ressassement, peur du noir, peur de I'absence parentale.

e Comorbidités. Trouble du transit, reflux, apnée du sommeil, épilepsie, TDAH : a dépister.

Important : avis pro nécessaire

Avant tout protocole sommeil, demande un bilan médical : examen ORL (végétations, apnées),
bilan digestif, bilan sanguin (ferritine, vitamine D). Beaucoup de troubles du sommeil d'enfants
autistes se résolvent partiellement par le traitement d'une cause médicale sous-jacente.

Routine de coucher : 7 étapes prétes a imprimer

A afficher dans la salle de bain et dans la chambre. A répéter chaque soir, dans le méme ordre, a la

méme heure (+/- 15 min). La constance est le médicament principal.

Etape

Heure Détail

1. Go(ter du soir
léger

2. Jeu calme

3. Bain tiede (34-

36°C)

4. Pyjama +
brossage dents

exemple

18h30

19h00

19h30

19h45

15 min Banane, fromage, lait tiede.
Aliments a tryptophane

30 min Lego, dessin, puzzle.
Pas d'écran

10-15 min Lumiére douce.

Pas d'eau froide, pas trop chaude

10 min Toujours mémes gestes,

méme ordre
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Etape Heure Détail
exemple

5. Histoire ou 20h00 15 min Voix basse.

musique douce Toujours méme fauteuil/lit

6. Lumiére au 20h15 5 min Veilleuse rouge ou orange.
minimum Pas de bleu

7. Phrase rituelle + = 20h20 1 min « Bonne nuit. Je suis a coté.
sortie A demain matin. »

Aménager la chambre : checklist sensorielle

Pour chaque dimension sensorielle, voici ce qui marche le plus souvent. A tester un changement a la

fois.

Matelas et literie
e Matelas mi-ferme, mémoire de forme. Test : il s'enfonce de 2-3 cm sous I'enfant.
e Drap-housse coton bio, lavé sans assouplissant parfumé.

e Couette légére ou couverture lestée (2 a 10 % du poids de I'enfant — voir mise en garde plus
bas).

e Oreiller plat, ou sans oreiller jusqu'a 4 ans.

Lumiére
e Volets ou rideaux occultants. Noir complet.
e Veilleuse rouge ou ambre (filtre la lumiére bleue qui inhibe la mélatonine).
e Pasde réveil lumineux affichant I'heure en bleu.

e Aucun écran dans la chambre.

e Bruit blanc ou rose (ventilateur, application Sleepiest, bruit de pluie).
e Isolation du couloir : tapis, joint de porte si nécessaire.

e Téléphones parents en mode silencieux a partir de 20h.

Température
e 18-19°C, c'est la zone idéale. Plus chaud retarde I'endormissement.

e Vérifier avec un thermomeétre, ne pas se fier au ressenti adulte.

Odeur
e Pasde parfum, pas de bougie, pas d'huiles essentielles avant 7 ans.
e Linge lavé a la méme lessive, toujours la méme.

e Possibilité d'un objet doudou imprégné de I'odeur du parent (t-shirt porté).
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Mélatonine : que dit la science
La mélatonine est aujourd'hui I'un des outils les mieux documentés. Voici ce qu'il faut savoir.
Position officielle en France :

La HAS (Haute Autorité de Santé) reconnait I'usage de la mélatonine chez I'enfant autiste avec trouble
du sommeil persistant, apres échec des mesures comportementales et environnementales. L'AMM
(autorisation de mise sur le marché) du Slenyto (mélatonine a libération prolongée) couvre les enfants

de 2 ans et plus avec TSA, depuis 2018.

Dosage indicatif (a valider obligatoirement par un médecin) :

2-5 ans 30-45 min avant coucher
6-11 ans 2mg 5mg 30-45 min avant coucher
12 anset + 2-3mg 10 mg 30-45 min avant coucher

Interactions et précautions

e Ne pas associer sans avis médical a des antidépresseurs ISRS, a la fluvoxamine, a des
immunosuppresseurs.

e Précaution si épilepsie : peut modifier le seuil convulsif chez certains profils.
e Pasd'association avec |'alcool (ado) ou des sédatifs.

e La mélatonine en compléments alimentaires (parapharmacie) n'a pas la méme garantie de
pureté que la prescription. Préférer une ordonnance.

Important : avis pro nécessaire

La mélatonine n'est pas un bonbon. Toujours obtenir une prescription du pédiatre, neurologue ou
pédopsychiatre. Faire un essai de 4 a 8 semaines, puis évaluer. Ne pas augmenter seul la dose.
Plus n'est pas mieux : une dose trop forte peut au contraire perturber le sommeil.

Réveil a 3h du matin : 4 scénarios

Scénario 1 — Il se réveille et reste calme dans son lit

Ne pas intervenir. Surveiller a distance. C'est un éveil normal, il se rendormira souvent seul. Si tu
rentres, tu réveilles complétement son cerveau.

Scénario 2 — Il se léve et vient dans ta chambre

Le ramener calmement, sans lumiére forte, sans discussion. Phrase unique : « C'est la nuit, on dort. »
Le rebordeé. Sortir. A répéter sans s'énerver — parfois 5 fois en une nuit pendant une semaine, puis

ca s'éteint.
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Scénario 3 — Il est en crise, hurle, ne se rendort pas

Sécuriser. Lumiére minimale (ambre). S'asseoir a c6té. Pas d'écran. Pas de boisson sucrée. Eau
seulement. Bruit blanc. Attendre. Souvent, 30 & 60 minutes plus tard, il replonge. Le lendemain,
prévoir une journée allégée.

Scénario 4 — Il se réveille a 3h et ne se rendort pas du tout

Si ca se produit 3 nuits ou plus par semaine pendant plus de 2 semaines, consulter. Possible cause :

apnée, reflux, mélatonine mal dosée, écran tardif, anxiété scolaire, trouble du transit.

Co-sleeping : oui, non, nuance
Question piégée. Voici une approche réaliste.

e Avant 6 mois : Cododo dans la méme piece mais lit séparé, recommandé par I'OMS pour la
prévention de la mort subite du nourrisson. Aucun débat.

e De 6 mois a 3 ans : Variable. Si toute la famille dort mieux ensemble, c'est valide. Si
guelqu'un dort moins bien, il faut séparer progressivement.

e Au-dela de 3-4 ans : L'autonomie de sommeil devient un objectif a travailler, surtout pour
préparer I'école, les colos, les nuits chez les grands-parents. Pas culpabilisant — c'est juste
un chantier a ouvrir au bon moment.

e Le piége: Le co-sleeping installé par épuisement (I'enfant débarque a 3h, on céde), pas par
choix conscient. C'est lui qui crée la dépendance, pas le co-sleeping en soi.

Une transition possible : matelas au sol dans la chambre des parents = matelas au sol dans sa chambre
— lit. Etape par étape, sur plusieurs semaines.

S'il dort 4-5h par nuit : signaux d'alarme
Consulter rapidement si :

e Dette de sommeil sur plus de 3 semaines (< 8h/nuit réguliérement chez les moins de 12 ans).
¢ Endormissement > 60 min chaque soir malgré routine stable.
e Plus de 3 réveils nocturnes prolongés par semaine.
e Ronflement, pauses respiratoires, position de sommeil étrange (assis, téte en arriére).
e Somnolence diurne séveére, baisse des apprentissages.
e Crises diurnes qui s'intensifient en paralléle.
Qui consulter, dans I'ordre :
22. Pédiatre traitant — bilan général + orientation.
23. ORL — apnée, végétations.
24. Pédopsychiatre ou neuropédiatre — bilan sommeil spécifique.

25. Centre du sommeil pédiatrique (CHU) — polysomnographie si besoin.
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Sasha a dormi 4 heures par nuit, en moyenne, pendant 2 ans et 8 mois. De 2 ans a 4 ans et 8 mois
exactement. J'avais arrété de dormir, mon mari aussi.

On essayait tout : tisanes, gros calins, méthode 5-10-15, lit dans notre chambre, lit hors de notre
chambre. Rien.

Un jour, la pédiatre nous a fait faire un bilan complet. Bilan ferritine : 19. Effondré. La norme pour
un enfant est entre 30 et 140. Sasha était en carence ferreuse profonde. Cela aggravait
massivement son sommeil (le syndrome des jambes sans repos chez I'enfant est souvent lié a la
ferritine basse).

Trois mois de supplémentation en fer. Plus un dosage de mélatonine a 2 mg, prescrit par un
pédopsychiatre. Plus un protocole de coucher en 7 étapes, le méme que je vous donne ici.

Au bout de 4 mois, Sasha dormait 10h par nuit. Pas tous les jours parfaits, mais une moyenne
stable.

Ce que j'aurais voulu qu'on me dise plus tét : ce n'est pas qu'un trouble du comportement. Le
sommeil de I'enfant autiste, c'est aussi du médical. Faites les bilans. Insistez pour les faire.
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Partie 3 — L'alimentation sélective

Pourquoi tant d'enfants autistes mangent peu de choses

Entre 70 et 90 % des enfants autistes ont une alimentation sélective 3 un moment ou un autre de leur

enfance (source : INSERM, méta-analyse 2020). Quatre raisons principales se combinent.

e Le sensoriel. Texture, température, couleur, odeur, son du croquant : chaque dimension
peut bloquer. Une seule dimension intolérable suffit.

e Le besoin de contréle. Dans un monde imprévisible, manger toujours la méme chose est
rassurant. C'est une stratégie d'auto-régulation, pas un caprice.

e Larigidité cognitive. Pates en boite verte. Si on change la boite, ce n'est plus la méme pate.
Pour I'enfant, c'est logique.

e L'interoception fragile. Détecter la faim, la satiété, la soif demande un signal interne.
Beaucoup d'enfants autistes le percoivent mal.

Les 4 profils alimentaires

1. Sélectif Refuse certaines textures (purée, Exposition graduée a la nouvelle texture,

sensoriel croquant), sans pression de manger
ou couleurs ou odeurs

2. Sélectif Mange uniquement liquide, ou Travail oralité avec un pro

texturel uniquement (orthophoniste oralité)
solide sec, ou écrasé fin

3. Controéleur Veut tout maitriser : Renforcer la prévisibilité,
marque, assiette, ordre, lieu, lui donner du choix encadré
personne

4. Mécanique Mange peu, comme par fonction. Bilan médical (carences, douleur),
Manque de plaisir alimentaire puis travail plaisir alimentaire

Plan d'élargissement en 8 étapes (Selective Eating Approach)

Approche progressive, validée cliniquement (Toomey & Ross, SOS Approach to Feeding ; et travaux
francais en oralité). A adapter avec un pro. Compter plusieurs mois par aliment.

26. Tolérer I'aliment dans la piéce (sur la table, dans son assiette ou dans celle d'un autre).

27. Tolérer I'aliment dans son assiette personnelle (pas obligation de le toucher).

28. Toucher avec un ustensile (fourchette, cuillére, pic a brochette).

29. Toucher avec les doigts.

30. Approcher des lévres (le sentir, I'embrasser).
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31. Gouter du bout de la langue (lécher).

32. Mordre et recracher si veut.

33. Avaler une bouchée. Augmenter progressivement la quantité.

Régle d'or : chaque étape dure plusieurs présentations, parfois 10 a 20, sans pression. On ne passe

a I'étape suivante qu'apreés confort visible.

Ce qui marche

Exposition graduée (les 8 étapes ci-dessus).

Jeu sensoriel hors repas : peinture aux légumes écrasés, modelage avec pate alimentaire,
tampons avec moitiés de tomate cerise.

Food chaining : partir d'un aliment accepté, le faire évoluer par micro-modifications.
Exemple : nuggets industriels = nuggets faits maison forme identique = nuggets formes
différentes = escalope panée — escalope nature.

Cuisine ensemble : impliquer I'enfant dans le choix (au marché), la préparation, le dressage.
I mange souvent ce qu'il a touché.

Modeéle parental : manger ensemble, méme menu, sans commentaire sur ce qu'il mange ou
pas.

Plat « miroir » : moitié assiette aliments connus rassurants, moitié assiette nouveauté.

Rythme : 3 repas + 2 collations, mémes horaires, méme table, mémes couverts.

Ce qui ne marche PAS

Forcer a godter (renforce la peur, peut créer une phobie alimentaire durable).

Négocier (« encore une bouchée et tu auras un bonbon »). Pollue le repas.

Récompenser au sucré. Crée un systéme a deux vitesses.

Faire culpabiliser (« pense aux enfants qui n'ont rien »). Aucun effet, sauf nuire a la relation.

Cacher des aliments (épinards mixés dans la sauce). A court terme ca passe, a long terme
I'enfant perd confiance dans la nourriture.

Comparer a un autre enfant.

Punir en privant de dessert.

Important : avis pro nécessaire

Si ton enfant mange moins de 15-20 aliments différents au total, ou perd du poids, ou refuse une
catégorie entiere (toutes les protéines, tous les légumes), il faut consulter sans attendre.
Demande un bilan en orthophonie oralité, et un suivi diététique pédiatrique. Le pédiatre
orientera.

Page 19 — © Valentine Lecétre — Diffusion libre




Sortirdelautisme.fr — Guide Quotidien

Carences a surveiller

Signes possibles A demander au médecin

Fer (ferritine)

Calcium

Vitamine D

Oméga 3 (DHA)

Vitamine B12

Zinc

Fatigue, paleur, irritabilité,

sommeil agité, appétit faible

Crampes, retard de croissance,

caries précoces

Fatigue, fragilité osseuse,

baisse immunitaire

Peau séche, attention fluctuante,
peau du coude rugueuse

Fatigue, langue lisse,
troubles neurologiques

Taches blanches ongles,
appétit faible, peau seche

Ferritine sérique
+ NFS

Calcémie, vitamine D,
bilan PTH si besoin

25-0OH vitamine D
(2x/an idéalement)

Pas de dosage de routine.
A supplémenter si alimentation pauvre

B12 sérique

+ folates
Zincémie
(jeun matinal)

Quand consulter

e Orthophoniste spécialisé oralité — si le probléme est sensoriel et texturel.

e Diététicien(ne) pédiatrique — pour vérifier les apports.

e Pédiatre / médecin traitant — bilan général et carences.

e Psychologue / pédopsychiatre — si la dimension contrdle et anxiété domine.

e Gastro-pédiatre — si suspicion de reflux, allergie, intolérance, douleur digestive.

A 3 ans, Sasha mangeait 7 aliments. Pates (une seule marque), riz blanc, jambon (une seule
marque), pommes (variété précise), bananes (pas trop mdres), yaourt nature (un seul, marque
jaune), pain de mie blanc.

Tous les pros consultés me disaient : « Forcez-le. » Ou : « Il finira par manger. » Ou : « Affamez-
le, il craquera. » J'ai essayé. Catastrophe.

Quand on a démarré les Miracle Workers a la maison, une ergothérapeute en oralité a pris le
dossier. Premiére regle : on arréte de mettre la pression au repas. On crée un espace neutre. On
joue avec les aliments en dehors des repas.

Pendant 4 mois, on a fait peinture aux légumes, tampons a la tomate, sculptures a la patate. Rien
dans l'assiette de nouveau. Juste du contact.

Au 5e mois, j'ai mis sur sa table un radis. Pas dans son assiette. A cété. Il I'a regardé pendant trois
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repas sans rien dire. Le quatrieme jour, il I'a touché. Le huitiéme jour, il I'a léché. Le quinzieme
jour, il I'a croqué. Le seizieme jour, il en a redemandé.

Aujourd’hui Sasha mange a peu pres tout. Il aime les sushis. Il aime les épinards a la creme. Mais
entre le radis du quinzieme jour et le sushi d'aujourd'hui, il y a 8 ans de patience et de jeu. Pas de
chantage. Pas de force. Du jeu.
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Partie 4 — Les routines visuelles

Pourquoi le visuel marche mieux que le verbal

Le langage verbal est éphémeére : la phrase disparait dés qu'elle est dite. Pour un cerveau en surcharge
sensorielle, ou pour un enfant non verbal, ou pour un enfant qui traite plus lentement le langage, c'est

un défi permanent.

Le support visuel reste. Il ne s'efface pas. Il ne se moque pas. Il ne s'énerve pas. L'enfant peut le
consulter a son rythme, autant de fois qu'il veut. C'est I'un des outils les plus puissants — et il est

gratuit.
Trois bénéfices documentés (références : ANESM, recommandations HAS 2018) :

e Réduit I'anxiété de I'imprévu en montrant la suite.
e Soutient le langage : voir le mot pictogrammisé I'ancre.

e Renforce I'autonomie : I'enfant peut faire sans qu'on lui dise.

3 types de supports

Pictogrammes Enfants non verbaux Universel, neutre, Style parfois

(Arasaac, PECS) ou facile & comprendre trop abstrait
verbaux jeunes

Photos réelles Tous ages, Trés concret, A refaire si
surtout débutants personnalisable changement de lieu

Scripts écrits / BD Enfants lecteurs Permet récit complexe, Demande la
(souvent dés 5-6 ans) autonomie forte lecture

10 routines a mettre en place dés aujourd'hui

Routine 1 — Le matin
A afficher dans la salle de bain et la chambre. 6 pictos en colonne ou en rangée :
34. Sortir du lit
35. Aller aux toilettes
36. Habiller (vétements préparés la veille sur la chaise)
37. Petit-déjeuner
38. Brosser les dents

39. Sac d'école

Routine 2 — Le coucher

Voir partie 2, page 17. 7 pictos.
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Routine 3 — La préparation école
A afficher prés de la porte d'entrée. 5 pictos :
40. Manteau
41. Chaussures
42. Cartable
43. Doudou / objet transitionnel si autorisé

44, Bisou parent + sortie

Routine 4 — Le repas de famille
Affiché prés de la table. 4 pictos :
45. Se laver les mains
46. S'asseoir a sa place (place identifiée)
47. Manger ce que je peux + golter ce qui est nouveau (sans obligation)

48. Demander a sortir de table avec mots ou pictos « j'ai fini »

Routine 5 — Sortie au supermarché
Préparé la veille, montré le matin. Format A5 dans la poche :
49. Voiture / trajet
50. Entrée du magasin
51. Liste illustrée a cocher (5-8 articles seulement les premiéres fois)
52. Caisse
53. Retour voiture

54. Récompense au retour : objet ou activité préférée, jamais bonbon

Routine 6 — Visite chez le médecin
A préparer 24-48h avant. Photos réelles si possible (demander a la secrétaire d'envoyer une photo de
la salle d'attente et du cabinet) :

55. Trajet

56. Salle d'attente

57. Entrée dans le cabinet, dire bonjour

58. Examens : peser, mesurer, écouter le coeur, regarder la gorge, oreille (chaque geste
pictogrammisé)

59. Sortie + récompense

Routine 7 — Anniversaire / féte de famille

A préparer 1 semaine avant. Inclure les visages des personnes présentes :

60. Photo des invités attendus (poster avec leurs noms)

61. Heure d'arrivée, heure de départ
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Lieu refuge identifié sur place (chambre, jardin, voiture)
Cadeau a donner / cadeau a recevoir si invité
Bougies + chanson : prévenir qu'il peut mettre son casque

Code de sortie discrete si saturation : geste convenu avec parent

Routine 8 — Voyage en voiture longue distance

A afficher sur un cahier transporté avec lui :

66.
67.
68.
69.

70.

Carte simplifiée du trajet
Etapes prévues (pause toilettes, repas, jeu)
Heures indicatives

Sac de secours : casque, eau, biscuit connu, objet familier, BD ou tablette avec contenu
connu

Arrivée + premier rituel a destination (déballer doudou, manger fruit habituel)

Routine 9 — Aller au restaurant

71.
72.
73.
74.
75.

Photo du restaurant et du menu envoyée la veille
Choix du plat fait a la maison avant de partir
Place réservée : coin, dos au mur

Cahier d'activités pour I'attente

Mot de sortie : « j'ai fini », « je sors prendre I'air »

Routine 10 — Aller a la piscine

76.

77.
78.

79.
80.

Sac préparé la veille avec I'enfant : maillot, serviette, lunettes, casque anti-bruit si vestiaire
bruyant

Photo du lieu (entrée, vestiaire, bassin)

Etapes : payer, vestiaire, douche obligatoire, pataugeoire ou grand bain selon age, sortie,
séchage, vestiaire, sortie

Durée annoncée : « On reste 45 minutes »

Récompense de sortie : compote ou activité connue

Outils gratuits pour créer ses pictos

I T N S

Arasaac Banque de pictogrammes libres arasaac.org — gratuit

(plus de 14 000)

Picto Selector Logiciel pour composer ses planches pictoselector.eu — gratuit
Windows / Mac / Linux
Le Sourisocier Pictos colorés, plannings lesouricoeur.fr ou
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I T N S

imprimables préts a I'emploi lesouriquois.com

Time Timer Application timer visuel Gratuit en version simple
(Android / iOS)

Sclera Pictogrammes noir et blanc sclera.be — gratuit
(haut contraste)

Si I'enfant refuse les pictogrammes
Ca arrive. Trois raisons fréquentes et leurs solutions.

e Il les trouve infantilisants. Vrai surtout chez les enfants verbaux a partir de 8 ans. Passer aux
mots écrits, a des listes type to-do, a des planners ado.

¢ Tules introduis en pleine crise. Erreur classique. Introduire au calme, en jeu, plusieurs jours
avant d'attendre une utilisation. Faire ensemble la planche, la décorer, la nommer.

e Trop d'informations a la fois. Démarrer avec 3 pictos maximum. Etendre quand maitrisé.
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Partie 5 — La sécurité

Risques spécifiques aux enfants autistes

Trois risques sont surreprésentés chez les enfants autistes : la fugue (wandering), la noyade, et

I'ignorance du danger. Voici les chiffres pour mesurer I'enjeu — et arréter de banaliser.
Selon une étude américaine (Interactive Autism Network, 2012, reprise par le CDC en 2018) :

e 49 % des enfants autistes ont fugué au moins une fois aprés 4 ans (contre 9 % en population
générale).

e Lanoyade est la premiére cause de déceés accidentel chez les enfants autistes, devant la
route.

e Lerisque culmine entre 4 et 7 ans, et reste élevé jusqu'a I'adolescence.

Aucun de ces chiffres n'a vocation a te faire peur. lls sont la pour justifier les mesures qui suivent.

Bracelet d'identification

Indispensable dés que I'enfant peut étre hors du regard adulte, méme en voyage. A choisir non

détachable par I'enfant lui-méme.
e Mentions a graver : prénom de I'enfant, prénom + numéro de téléphone parent, mention «
autiste — peut ne pas répondre / peut fuguer ».
e Modeles: Mediprom, ID-Wear, Idée Carte, Tic-Tac, ou bracelet gravé en bijouterie classique.

e Alternative : t-shirt brodé, carte d'identité plastifiée dans la poche, étiquette cousue dans le
manteau.

e Mettre a jour si déménagement, changement de numéro.

Verrous et sécurisations a la maison

I
Porte d'entrée = Fugue Verrou en hauteur (1,80 m),

chaine, alarme d'ouverture

Fenétres Chute Bloque-fenétres,
garde-corps si étage

Balcon Chute, fugue Bloque-porte coulissante,
clé planquée
Piscine privée Noyade Cloture, alarme immergée,

couverture rigide normée

Cuisine Brialure, ingestion Bloque-plaque, sécurité gaz,

placards avec verrou
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I T S

Salle de bain Noyade dans la baignoire Ne jamais laisser seul,

fermeture porte avec verrou hauteur

Médicaments/  Ingestion Coffret fermé a clé,
produits toujours en hauteur
Garage / cave Outils, voiture Fermeture systématique,

clé hors de portée

Géolocalisation enfant : panorama

“ Comment ¢ca marche Avantages / limites

Montre GPS enfant SIM intégrée, appel parent, + Précis, autonomie longue
(Xplora, Vtech, alerte zone - Colt + abonnement

Pingo)

Bracelet GPS Boitier discret, application + Tres discret, alerte fugue
(Weenect Kids) - Abonnement obligatoire
AirTag Apple Bluetooth + réseau Apple + Peu cher, longue durée pile
(a coudre dans - Pas de tracking temps réel
manteau)

Application famille Téléphone enfant nécessaire + Gratuit ou peu cher
(Life360, Family Link) - Téléphone exigé

Important : avis pro nécessaire

Le choix d'un dispositif doit étre discuté avec I'enfant si possible, et avec les pros qui le suivent.
Au-dela de la sécurité, c'est aussi une question d'autonomie et de respect de la vie privée a
mesure que I'enfant grandit. Adapter a chaque age.

Protocole fugue : 5 étapes
Si ton enfant disparait, agis dans cet ordre exact. Imprime cette page. Mets-la sur le frigo.

81. Vérifier immédiatement les zones a risque autour de toi : eau (mare, piscine, fontaine,
riviére), route, voies de train, gros buisson. Beaucoup d'enfants autistes sont attirés par I'eau
ou par un objet précis qu'ils ont repéré.

82. Appeler le 17 ou le 112 dans les 10 premiéres minutes. Ne pas attendre. Préciser : « Mon
enfant autiste a disparu, il s'appelle [prénom], il a [age], il porte [vétements], il ne répond
pas a son prénom / il peut étre attiré par I'eau / il peut fuguer vers [lieu repéré]. »
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83. Mobiliser le voisinage et les commercants en moins de 30 minutes. Photo récente sur ton
téléphone, capture mentale de ce qu'il porte aujourd'hui. Quadriller a pied dans un rayon de
500 m, plusieurs personnes en étoile.

84. Diffuser sur réseaux sociaux : groupes Facebook locaux, Nextdoor, alerte WhatsApp. Joindre
la photo récente. Indiquer lieu de disparition + heure + signes distinctifs (vétements, traits).

85. Si retrouvé : appeler la police pour cléturer. Examen médical méme si I'enfant a I'air bien.
Beaucoup d'enfants autistes ne signalent pas une douleur ou un choc.

Préparer un poster type, en amont, a imprimer en urgence. Modéle :

« ENFANT DISPARU — [PRENOM, AGE] — Photo récente — Autiste, peut ne pas répondre d son prénom
— Derniere fois vu : [adresse, heure, vétements] — Appeler le [numéro parent + le 17]. »

Sasha avait 4 ans. On était en vacances chez mes parents, dans un village du Sud-Ouest.
Maison familiale, jardin clos, on pensait. Une porte de cuisine ouvrait sur une cour, qui ouvrait
sur une ruelle, qui ouvrait sur la place du village.

Quand j'ai compris, je I'avais perdu de vue depuis peut-étre 5 minutes. Pas plus. J'avais cru qu'il
jouait avec son grand-pére au salon.

On l'a retrouvé 18 minutes plus tard. Il avait traversé la place, longé un mur, et il était debout
devant la fontaine du village. Il regardait I'eau couler, immobile. Il ne se rendait pas compte qu'on
le cherchait, il ne se rendait pas compte qu'il était parti.

Pendant ces 18 minutes, j'ai cru que ma vie s'arrétait.

Le soir-méme, mon mari a installé un verrou en hauteur sur toutes les portes extérieures. Le
lendemain, on a acheté un bracelet d'identification gravé. La semaine suivante, on a commencé
a apprendre a Sasha les pictos « danger » et « rester avec maman ».

Ce que j'ai compris : la fugue chez un enfant autiste n'est presque jamais une fuite. C'est une
attirance. Vers l'eau, vers une lumieére, vers une texture, vers un objet repéré. Il ne court pas DE
quelque chose. Il marche VERS quelque chose. Et il ne sent pas le temps passer.

Sécuriser n'est pas surprotéger. C'est juste reconnaitre que son cerveau et le mien ne percoivent
pas le danger pareil.
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Partie 6 — Toi parent : les outils de survie

Routine de respiration en 4 mouvements

A pratiquer en pleine crise enfant. Tient en 90 secondes. Réinitialise ton propre cortex préfrontal pour

pouvoir aider ton enfant.

86.
87.
88.
89.

Inspirer 4 secondes par le nez. Ventre qui se gonfle, pas la poitrine.
Bloquer 4 secondes, poumons pleins. Détendre les épaules.
Expirer 6 secondes par la bouche, Iévres pincées comme si tu soufflais une bougie loin.

Bloquer 2 secondes, poumons vides. Recommencer 5 fois.

Pourquoi ca marche : I'expiration longue active le nerf vague, qui fait baisser le rythme cardiaque,

qui calme I'amygdale, qui te redonne acces a ton cortex frontal. Tu redeviens capable de penser.

10 phrases-mantras a se répéter

90.
91.
92.
93.
94.
95.
96.
97.
98.
99.

« Je fais au mieux. »

« Mon enfant n'est pas son trouble. »

« Cette crise va passer. »

« Je ne suis pas une mauvaise mere, je suis une mere épuisée. »
« Je n'ai pas a prouver a qui que ce soit. »

« Ce que je vois aujourd'hui n'est pas ce qu'il sera demain. »

« Je peux demander de l'aide. »

« Le regard des autres n'est pas mon probléme. »

« Je respire. Je suis la. »

« J'aime mon enfant. C'est ma boussole. »

Quand demander de l'aide : signaux d'épuisement parental

Tu es a risque d'épuisement (burn-out parental) si tu coches 3 critéres ou plus sur cette liste depuis

plus de 3 semaines :

Tu pleures plus d'une fois par jour, sans déclencheur précis.

Tu te sens vide quand ton enfant rentre de I'école.

Tu réves de partir, de disparaitre, de dormir 3 jours.

Tu cries plus souvent que ton seuil habituel. Tu te détestes aprés.
Tu n'as plus d'envie : repas, ami, douche, sortie. Plus rien.

Tu fais des erreurs au travail, oublis fréquents, perte d'attention.
Tu te coupes des amis. Tu ne réponds plus au téléphone.

Tu as des pensées noires, méme vagues. Tu te sens un boulet pour ta famille.

Page 29 — © Valentine Lecétre — Diffusion libre



Sortirdelautisme.fr — Guide Quotidien

Si tu as coché le dernier point

Appelle maintenant le 3114 (numéro national de prévention du suicide, 24h/24, gratuit,
anonyme). Tu n'as pas a te justifier. Tu n'as pas a expliquer que ton enfant est autiste avant
d'avoir le droit d'étre en souffrance. Tu as le droit d'étre en souffrance, point. Et ils sauront
t'écouter.

Numeéros utiles

0800714040 Autisme Info Service Questions générales,
(lundi-vendredi 9h-13h, 14h-18h) orientation, droits, démarches
3114 Prévention du suicide Pensées noires, détresse,
(24h/24, gratuit, anonyme) besoin d'écoute
3919 Violences faites aux femmes Si tu subis violence,
(24h/24, gratuit, anonyme) méme émotionnelle
119 All6 Enfance en Danger Si tu crains pour la sécurité
(24h/24) d'un enfant
15 SAMU Urgence médicale
immédiate
17 Police / Gendarmerie Disparition, fugue,
violence
112 Numéro européen d'urgence Tout type d'urgence,

fonctionne sans réseau

Se faire aider concrétement

Aide a domicile
e MDPH : demander I'AEEH (Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé) + compléments. Sur
dossier.

e PCH (Prestation de Compensation du Handicap) — peut financer une aide humaine a
domicile.

e Aide a domicile / TISF (Technicien de I'Intervention Sociale et Familiale) — via la CAF en cas
de difficulté familiale.

e Femme de ménage / aide-ménageére : chéque CESU + crédit d'impot 50 %.
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Baby-sitter formée
e SESSAD : peut orienter vers des étudiants en psychologie ou éducation spé sensibilisés.

e Associations locales (Autisme France, Sésame Autisme, Asperger Aide France) — annuaires
de baby-sitters formés.

e Bigbrother / Babysits / Yoopies — filtrer « expérience handicap ».

e Bouche-a-oreille via la MDPH ou via des groupes de parents locaux.

e Plateformes de répit (PCPE) — gratuites, sur orientation.
e Séjours répit organisés (associations type Vacances Evasion, Asphodéles).
e Accueil temporaire en IME ou SESSAD pour quelques jours.

e Ledroit au répit (loi 2015) : jusqu'a 500 € par an pour l'aidant d'une personne handicapée.

Le couple : 5 conversations a avoir

L'autisme met le couple sous pression. Ces 5 conversations, a avoir au calme, hors crise, peuvent éviter
beaucoup de ruptures.

Conversation 1 — La répartition mentale

« Je voudrais qu'on liste tout ce qu'on fait chacun pour notre enfant. Pas pour faire compétition, pour
rééquilibrer si besoin. RDV médicaux, MDPH, école, courses, repas, gestion des crises, sommeil, suivi

pros. Tout. »

Conversation 2 — Les moments rien que pour nous

« On fait quoi pour avoir, chaque semaine, 2 heures a deux sans enfant ? Pas pour parler de lui. Pour
redevenir un couple, pas seulement des parents. »

Conversation 3 — Les désaccords sur les méthodes

« On n'est pas toujours d'accord sur comment réagir a une crise, ou sur quelle thérapie est
prioritaire. C'est normal. Comment on tranche ? Est-ce qu'on essaie une méthode 3 mois, on évalue, et

on ajuste ensemble ? »

Conversation 4 — Les fréres et soeurs

« Nos autres enfants vivent |'autisme a temps plein eux aussi. Comment on s'assure qu'ils ont du temps
individuel avec chacun de nous ? Comment on leur parle ? »

Conversation 5 — L'avenir

« Qu'est-ce qu'on imagine pour lui a 15 ans, a 25 ans, a 40 ans ? Est-ce qu'on est sur la méme longueur
d'onde ? On en reparle quand ? »
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Pendant les premiéres années post-diagnostic, mon mari et moi avons failli nous séparer trois
fois. Pas par manque d'amour. Par épuisement.

On ne s'engueulait pas vraiment. On vivait a cété. Lui gérait son boulot, je gérais Sasha. Le soir,
on parlait de Sasha. Le matin, on parlait de Sasha. Le week-end, on parlait de Sasha.

Le déclic a été un diner avec une amie psy qui nous a dit : « Vous avez perdu votre couple. Vous
étes devenus collegues d'une entreprise qui s'appelle Sasha. »

On a mis en place trois choses qui nous ont sauvés. Premiérement : tous les vendredis soir, sortie
a deux, gardienne formée. Inconditionnel. Méme fatigués. Surtout fatigués. Deuxiemement :
interdiction de parler de Sasha pendant cette sortie pendant la premiere heure. Troisiemement :
un week-end seuls, sans enfants, tous les six mois.

Ca parait du luxe. Ca parait égoiste. Ce n'est ni I'un ni I'autre. C'est la condition de survie du
couple, qui est la condition de survie de la famille, qui est la condition d'un cadre stable pour
I'enfant autiste.

Investis dans ton couple comme tu investis dans les thérapies. C'est aussi de
I'accompagnement, par ricochet.
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Annexe — Ressources

Sources scientifiques principales

HAS — Recommandations de bonne pratique : Trouble du spectre de I'autisme. Signes
d'alerte, repérage, diagnostic et évaluation chez I'enfant et I'adolescent. 2018.

INSERM — Dossier d'information « Autisme ». Mise a jour 2022.

ANSM / EMA — Mélatonine a libération prolongée (Slenyto). AMM 2018.

CDC (USA) — Wandering in Children with Autism : data & prevention. 2018.
INSERM — Méta-analyse sur les troubles du sommeil chez I'enfant autiste. 2019.

Toomey & Ross — SOS Approach to Feeding (référentiel orthophonie oralité).

Sites et associations

Sortirdelautisme.fr — guides, ressources, témoignages.
Autisme Info Service — 0 800 71 40 40 — autismeinfoservice.fr
Autisme France — autisme-france.fr

Sésame Autisme — sesame-autisme.fr

Arasaac — pictogrammes gratuits — arasaac.org

Picto Selector — logiciel gratuit — pictoselector.eu

Pour finir

Ce guide est gratuit. Il a été écrit pour gqu'il circule. Imprime-le. Partage-le. Envoie-le a une autre famille

qui démarre. Le seul retour qui compte, c'est qu'il serve.

Et si quelque chose dedans t'a aidé, écris-moi a contact@sortirdelautisme.fr. Je lis tout, je réponds a

beaucoup. Vous étes des milliers de familles, vous n'étes pas seules.

Valentine Lecétre — mai 2026
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