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Introduction — Comment utiliser cette FAQ

Cette FAQ a été pensée pour vous : parent qui vient de recevoir un diagnostic, grand-parent perdu,
enseignant qui découvre un enfant différent dans sa classe, futur diagnostiqué qui cherche a se
comprendre, ou simplement curieux du sujet. Vous y trouverez 100 questions concrétes et 100
réponses claires, regroupées en 10 grandes catégories qui suivent le parcours réel d'une famille
concernée par l'autisme.

Comment l'utiliser ? Trois options. Vous pouvez la lire dans l'ordre, de la premiére a la centiéme
question : vous aurez alors une vue d'ensemble du sujet en quelques heures. Vous pouvez aussi sauter
directement a la catégorie qui vous concerne aujourd'hui — diagnostic, scolarité, démarches
administratives — et y revenir plus tard. Enfin, vous pouvez I'utiliser comme un mini-dictionnaire, en
cherchant un mot précis (MDPH, AESH, PECS, ABA) dans la table des matiéres.

Important : cette FAQ est un point de départ, pas un substitut a un avis médical. A chaque question,
nous rappelons qu'il faut consulter un professionnel pour toute décision concernant la santé de votre
enfant. Les sources citées (HAS, INSERM, CDC, OMS, Autisme France) sont vérifiables et a jour des
recommandations 2023-2025. Aucune méthode n'est présentée comme « miracle » : nous donnons
les positions officielles, les preuves scientifiques disponibles, et nous nous gardons des promesses
simplistes.

Vous trouverez également, ici et 13, de courts témoignages personnels de Valentine, maman d'un
enfant autiste et auteure du livre « Sauve qui peut, sortir de I'autisme ». Ces extraits ne sont pas des
conseils médicaux mais des éclairages de vécu — parce qu'un parent qui parle a un parent, c'est
souvent ce qui aide le plus.

Cette FAQ est un document évolutif. Si vous ne trouvez pas votre question dans ces 100 questions,
écrivez-nous via sortirdelautisme.fr — nous l'ajouterons dans une prochaine édition. Bonne lecture,
et surtout : ne restez pas seul(e).

A retenir avant de commencer : Aucune question n'est béte. Aucune ne va trop loin. Aucun mot
d'expert ne doit vous intimider — derriére chaque sigle, il y a une réalité concréte que cette FAQ va
vous expliquer.
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Catégorie 1 — Comprendre l'autisme

Dix questions pour poser les bases : qu'est-ce que l'autisme, d'ou vient-il, comment on le distingue
d'autres situations, et qu'est-ce qui change vraiment depuis vingt ans.

Q1. Qu'est-ce que I'autisme exactement ?

L'autisme — ou plus précisément le Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) — est un trouble
neurodéveloppemental qui apparait dans la petite enfance et qui dure toute la vie. Il se caractérise
par deux grandes catégories de manifestations selon le DSM-5 : des difficultés dans la communication
et les interactions sociales (langage retardé ou absent, contact visuel limité, difficulté a comprendre
les codes sociaux), et des comportements, intéréts ou activités restreints et répétitifs (gestes
stéréotypés, routines rigides, intéréts spécifiques, particularités sensorielles). On parle de « spectre »
parce que l'expression de ces particularités varie énormément d'une personne a l'autre : un enfant
peut étre non verbal et avoir besoin d'un accompagnement constant, un autre peut parler
couramment et passer presque inapercu en société. L'autisme n'est pas une maladie mentale, ce n'est
pas un retard intellectuel (méme si I'un et l'autre peuvent coexister), et ce n'est en aucun cas la
conséquence d'une mauvaise éducation. C'est un fonctionnement cérébral différent, présent deés la
naissance, qui se révele progressivement entre 12 et 36 mois pour la majorité des enfants concernés.
Toujours consulter un professionnel pour tout doute médical.

Sources : HAS, recommandations TSA 2018 ; DSM-5 (APA, 2013) ; INSERM dossier Autisme, mise a jour 2023.

Q2. Combien de personnes sont autistes en France et dans le monde ?

Selon les estimations de I'INSERM et de la HAS, environ 1 personne sur 100 est concernée par un
trouble du spectre de 'autisme en France, soit environ 700 000 personnes, dont 100 000 jeunes de
moins de 20 ans. Au niveau mondial, 'OMS retient également le chiffre d'environ 1 % de la population.
Aux Etats-Unis, les CDC publient des chiffres plus élevés : leur enquéte ADDM 2023 montre que 1
enfant sur 36 est diagnostiqué autiste a 8 ans, soit prés de 2,8 %. Cette différence ne signifie pas qu'il
y a « plus d'autisme » en Amérique : elle refléte surtout des critéres de dépistage plus larges, une
meilleure formation des professionnels, et un repérage plus précoce. En France, on estime que les
filles sont sous-diagnostiquées : le sex-ratio observé est de 3 a 4 garcons pour 1 fille, mais les études
récentes suggerent un ratio réel plus proche de 2 pour 1, voire 1,5 pour 1. Pour des données
actualisées, consultez le site de la délégation interministérielle a I'autisme.

Sources : HAS 2018 ; INSERM 2023 ; CDC ADDM 2023 ; OMS Fact Sheet 2023.

Q3. L'autisme est-il une maladie qui se soigne ?

Non, lI'autisme n'est pas une maladie qu'on attrape et qu'on guérit. C'est un mode de fonctionnement
neurologique présent dés la naissance, qui accompagnera la personne toute sa vie. Cela ne veut pas
dire gu'il n'y a rien a faire — au contraire. Avec un repérage précoce et un accompagnement adapté
(orthophonie, psychomotricité, interventions comportementales structurées, soutien éducatif,
parfois traitement de troubles associés comme |'anxiété ou le sommeil), de trés nombreux enfants
progressent considérablement : ils acquiérent le langage, I'autonomie, des relations sociales, parfois
jusqu'a voir leurs symptémes diminuer fortement (on parle alors de « trajectoire optimale »). Mais il
faut se méfier des discours promettant une « guérison miracle » par tel régime alimentaire, telle
plante, telle thérapie alternative : aucune méthode de ce type n'a fait la preuve scientifique de son
efficacité, et certaines sont méme dangereuses (chélation, MMS, etc., formellement déconseillées par
I'ANSM et la HAS). L'objectif réaliste et atteignable est I'épanouissement, I'autonomie et la qualité de
vie de la personne autiste, pas |'effacement de I'autisme. Toujours consulter un professionnel.

Sources : HAS 2018 ; ANSM, alertes MMS 2017 ; INSERM expertise collective 2018.
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Q4. Qu'est-ce qui cause |'autisme ?

Les recherches actuelles convergent vers une origine multifactorielle, principalement génétique. Plus
de 200 génes ont été identifiés comme associés a un risque accru d'autisme, et I'héritabilité est
estimée entre 60 % et 90 % selon les études jumeaux (Tick et al., 2016). Cela ne signifie pas que
I'autisme est « héréditaire » au sens classique : il s'agit souvent de combinaisons complexes de
variations génétiques, parfois de mutations spontanées (de novo) qui apparaissent au moment de la
conception. A ces facteurs génétiques s'ajoutent des facteurs environnementaux qui peuvent moduler
le risque : age avancé des parents, prématurité importante, exposition prénatale a certains
médicaments (valproate notamment), complications obstétricales. Attention : aucune étude sérieuse
n'a démontré de lien entre vaccination et autisme. L'étude de Wakefield (1998) qui avait suggéré ce
lien a été frauduleuse, rétractée, et son auteur radié. Les méta-analyses portant sur plus d'un million
d'enfants (Taylor 2014 ; Jain JAMA 2015 ; Hviid Annals 2019) sont formelles : aucun lien causal. Les
vaccinations protégent les enfants autistes comme les autres.

Sources : INSERM 2023 ; Tick et al. 2016 ; Hviid et al. Ann Intern Med 2019 ; OMS 2023.

Q5. Quelle est la différence entre autisme, Asperger et TSA ?

Jusqu'en 2013, on distinguait plusieurs sous-catégories dans la « famille » des TED : I'autisme typique
de Kanner, le syndrome d'Asperger (autisme sans retard de langage ni déficience intellectuelle), le
trouble désintégratif de I'enfance, et le TED non spécifié. Depuis le DSM-5 (2013) et la CIM-11 (2019),
tous ces diagnostics ont été regroupés sous un seul terme : Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA), ou
Autism Spectrum Disorder en anglais. On parle aujourd'hui de TSA avec ou sans déficit intellectuel
associé, avec ou sans altération du langage, et on précise le niveau de soutien nécessaire (niveau 1: a
besoin de soutien ; niveau 2 : a besoin d'un soutien important ; niveau 3 : a besoin d'un soutien trés
important). Le terme « Asperger » reste utilisé dans la culture populaire et dans les communautés
concernées, mais il ne figure plus dans les diagnostics officiels. Beaucoup d'adultes diagnostiqués
avant 2013 continuent toutefois de s'identifier comme « Aspies », et c'est trés bien : c'est avant tout
une question d'identité personnelle.

Sources : DSM-5 (APA 2013) ; CIM-11 (OMS 2019) ; HAS 2018.

Q6. L'autisme est-il en augmentation ?

Statistiquement oui, mais la lecture est nuancée. Dans les années 1980, on estimait la prévalence a 4
cas pour 10 000 enfants (0,04 %). Aujourd'hui elle est environ 25 fois plus élevée. Cette « explosion »
apparente s'explique trés majoritairement par : 1) I'élargissement des critéres diagnostiques
(intégration de I'Asperger en 1994, regroupement TSA en 2013) ; 2) une bien meilleure formation des
professionnels de santé et de la petite enfance ; 3) un dépistage de plus en plus précoce (autour de
18-24 mois aujourd'hui contre 5-6 ans il y a vingt ans) ; 4) la prise en compte des filles et des
présentations plus discrétes. Reste une part résiduelle d'augmentation « vraie » que les chercheurs
étudient activement : age parental, prématurité, environnement périnatal. Mais aucune étude
sérieuse ne suggére d'« épidémie » ni de cause unique. Le consensus scientifique actuel (INSERM,
CDC, NIH) est que nous diagnostiquons mieux ce qui était auparavant invisible, plutét que nous
fabriquons soudainement des enfants autistes.

Sources : CDC ADDM 2023 ; INSERM 2023 ; Lyall et al., Annu Rev Public Health 2017.

Q7. Que signifie « trouble du neurodéveloppement » ?

Le terme « trouble du neurodéveloppement » (TND en francais, NDD en anglais) désigne une grande
famille de troubles qui apparaissent pendant la phase de développement du cerveau, c'est-a-dire
avant ou pendant la grossesse, a la naissance, ou durant les premiéres années de vie. Cette famille
regroupe : le trouble du spectre de |'autisme (TSA), le trouble du déficit de I'attention avec ou sans
hyperactivité (TDA/H), les troubles spécifiques des apprentissages (dyslexie, dyscalculie,
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dysorthographie, dysgraphie), les troubles du langage (dysphasie), la dyspraxie, et la déficience
intellectuelle. Ces troubles ont en commun de toucher la maturation cérébrale, d'étre présents dés la
petite enfance, de durer toute la vie, et de coexister souvent les uns avec les autres (on parle de
comorbidité). En France, depuis 2018, la HAS et le gouvernement ont lancé une stratégie nationale
pour les troubles du neurodéveloppement et I'autisme qui regroupe ces troubles dans un méme plan
d'action. Comprendre qu'un enfant autiste a parfois aussi un TDA/H, une dyspraxie ou des troubles du
sommeil n'est donc pas une exception : c'est plutét la régle.

Sources : HAS, parcours TND 2020 ; INSERM 2023 ; Stratégie nationale autisme 2018-2026.

Q8. Peut-on étre autiste sans le savoir ?

Oui, et c'est méme trés fréquent. Beaucoup d'adultes — surtout des femmes — découvrent leur
autisme a 30, 40, 50 ans, parfois a l'occasion du diagnostic d'un de leurs enfants. Pendant des
décennies, 'autisme a été pensé comme un trouble masculin, sévére, visible. On a donc raté toute
une partie de la population : les enfants brillants intellectuellement mais socialement maladroits, les
femmes qui « masquent » leurs difficultés en imitant les autres, les personnes étiquetées « timides »,
« bizarres », « originales », « rigides ». Avec |'élargissement des critéres et la médiatisation de I'autisme
dit « léger », les diagnostics tardifs se multiplient. Un diagnostic a I'dge adulte n'a rien d'inutile : il
permet de mettre un mot sur des décennies d'incompréhension, d'obtenir éventuellement une RQTH
(reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé), d'accéder a des accompagnements, et surtout
de mieux se comprendre soi-méme. En France, les Centres Ressources Autisme (CRA) régionaux
peuvent orienter vers une équipe spécialisée dans le diagnostic adulte. Comptez 12 a 24 mois
d'attente en moyenne.

Sources : HAS, recommandations TSA adultes 2011 ; GNCRA 2023 ; Lai et Baron-Cohen, Lancet 2015.

Q9. L'autisme et le handicap mental, c'est pareil ?

Non, ce sont deux choses bien distinctes, méme si elles peuvent coexister. La déficience intellectuelle
(anciennement « handicap mental ») se définit par un quotient intellectuel inférieur a 70 et des
difficultés significatives d'adaptation a la vie quotidienne. L'autisme, lui, est un trouble du
fonctionnement social et de la communication, indépendamment du niveau intellectuel. On peut étre
autiste avec un Ql trés élevé (cas des autistes dits « de haut niveau » ou ex-Asperger) ; on peut étre
autiste avec un Ql dans la moyenne et passer inapercu pendant des années ; on peut étre autiste avec
une déficience intellectuelle associée, ce qui complique le tableau et nécessite un accompagnement
renforcé. Selon I'INSERM, environ 30 % des personnes autistes ont aussi une déficience intellectuelle
(estimation 2023, en baisse réguliere car le dépistage chez les enfants verbaux progresse). Il est
important de mesurer le Ql dans un cadre adapté a |'autisme (test WISC-V ou Leiter pour enfants peu
verbaux), car un mauvais résultat peut refléter des difficultés sensorielles ou attentionnelles plutét
qu'une vraie déficience.

Sources : DSM-5 ; INSERM 2023 ; HAS, bilan diagnostique 2018.

Q10. Qu'est-ce que la neurodiversité ?

Le mot « neurodiversité » a été inventé en 1998 par la sociologue australienne Judy Singer, elle-méme
autiste. 1l désigne l'idée que les variations du fonctionnement cérébral (autisme, TDA/H, dyslexie,
syndrome de Tourette) sont des formes naturelles de la diversité humaine, au méme titre que la
diversité de genre, culturelle ou linguistique. Le mouvement de la neurodiversité défend que les
personnes neuroatypiques n'ont pas un cerveau « cassé » a réparer, mais un cerveau différent qui
mérite d'étre accepté, accompagné et inclus. Cette vision a fait évoluer profondément le regard sur
I'autisme depuis vingt ans : on parle moins de « guérir » et davantage d'« accompagner » et d'« adapter
I'environnement ». Cela dit, le concept de neurodiversité ne fait pas I'unanimité chez les familles, et
c'est légitime : pour un parent dont I'enfant est non verbal, fait des crises d'auto-agression, ou ne peut

Page 5 sur 42



FAQ Autisme 100 Questions — sortirdelautisme.fr

pas vivre seul, parler de « simple différence » peut paraitre trés éloigné de la réalité quotidienne. Les
deux approches — neurodiversité et soins intensifs — ne sont pas opposées : elles répondent a des
situations différentes au sein du spectre.

Sources : Singer J. 1998 ; Ortega F., BioSocieties 2009.

Témoignage de Valentine : « Quand mon fils a été diagnostiqué, j'ai voulu tout comprendre en une
nuit. Ce qui m'a vraiment aidée, c'est de réaliser que I'autisme n'est pas un mur, c'est un paysage.
Avec dix entrées différentes. »
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Catégorie 2 — Repérer les signes par age

Dix questions pour vous aider a identifier, a chaque tranche d'age, les signes qui doivent attirer votre
attention. Important : un seul signe ne suffit pas, et chaque enfant a son rythme. C'est I'accumulation
de plusieurs signaux qui doit conduire a consulter.

Q11. Quels sont les signes d'alerte de I'autisme entre 0 et 6 mois ?

A cet age, les signes sont subtils et difficiles a repérer, méme pour les professionnels. On observera
plut6t I'absence de comportements attendus que la présence de comportements anormaux. Doivent
attirer 'attention : un bébé qui ne fixe pas le regard de ses parents pendant la tétée ou le biberon, qui
ne sourit pas en réponse vers 2-3 mois (sourire social), qui ne réagit pas a la voix humaine ou aux
bruits forts (vérifier d'abord I'audition), qui semble « trop calme » ou au contraire constamment
irritable, qui ne se laisse pas porter (corps raide ou complétement mou), qui ne suit pas les objets du
regard a 4 mois. Attention : aucun de ces signes pris isolément ne signifie autisme. Beaucoup de bébés
trés calmes sont simplement de bons dormeurs ; beaucoup de bébés irritables font leurs premiéres
dents. C'est leur association persistante qui doit conduire a un avis médical. La HAS recommande
désormais un examen de repérage du développement a 9 mois et a 24 mois, intégré dans le carnet de
santé depuis 2022. N'hésitez jamais a signaler vos observations a votre pédiatre.

Sources : HAS, carnet de santé 2022 ; CDC Learn the Signs Act Early 2023.

Q12. Quels sont les signes entre 6 et 12 mois ?

Vers 6-9 mois, un bébé typique commence a explorer le monde social activement. Les signes a
surveiller incluent : pas de babillage (« bababa », « mamama ») a 9 mois, pas de pointage
protodéclaratif (I'enfant ne montre pas du doigt un objet pour le partager avec vous), absence de
réponse a son prénom a 10-12 mois (signe trés évocateur, apreés vérification auditive), pas d'imitation
des grimaces ou des gestes simples (coucou, au revoir), pas de geste vers les bras pour étre pris, regard
fuyant ou indifférent quand on lui parle, intérét préférentiel pour les objets plutét que pour les
visages. Le défaut d'attention conjointe — cette capacité a partager le focus visuel avec un adulte
autour d'un objet ou d'un événement — est |I'un des signes précoces les plus spécifiques. Si a 12 mois
votre enfant ne pointe pas, ne montre pas, ne donne pas d'objet pour partager, parlez-en a votre
médecin. Le test M-CHAT-R, utilisable dés 16-18 mois, est un outil de dépistage validé que beaucoup
de pédiatres pratiquent désormais.

Sources : Robins et al., M-CHAT-R 2014 ; HAS 2018 ; AAP Bright Futures 2023.

Q13. Quels signes vers 12-18 mois ?

C'est entre 12 et 24 mois que 'autisme commence a étre plus visible. Drapeaux rouges a 12-18 mois :
absence de premiers mots a 15-16 mois, pas de pointage a 12 mois, pas d'attention conjointe, pas de
jeu d'imitation (faire semblant de donner a manger a sa peluche), retrait du regard, désintérét social
manifeste, absence de réponse au prénom appelé plusieurs fois, fascination inhabituelle pour des
objets qui tournent (roues, ventilateur, machine a laver), alignements d'objets, gestes répétitifs
(battements de mains, balancement), réactions sensorielles inhabituelles (bouche les oreilles a des
bruits anodins, ou au contraire ne réagit pas a un bruit fort), troubles alimentaires précoces (refuse
les textures, ne mange qu'une couleur). Le carnet de santé 2022 prévoit un repérage spécifique a 18
mois. Si vous percevez plusieurs de ces signes, sachez qu'en France, depuis 2019, vous pouvez accéder
gratuitement a un parcours de bilan et d'intervention précoce coordonné par les Plateformes de
Coordination et d'Orientation (PCO) — sans attendre le diagnostic formel.

Sources : HAS, parcours TND 2020 ; PCO TND 2019 ; CDC Milestones 2022.

Page 7 sur 42



FAQ Autisme 100 Questions — sortirdelautisme.fr

Q14. Et entre 18 et 24 mois ?

Cette tranche d'age est cruciale : un repérage a ce moment permet une intervention précoce dont les
bénéfices sont documentés (Dawson et al., Pediatrics 2010 sur I'ESDM). Signes d'alerte a 18-24 mois :
moins de 5-10 mots a 18 mois, aucune association de deux mots a 24 mois (« papa parti », « encore
lait »), régression du langage ou du contact (perte de mots, perte du regard, perte de sourires
antérieurement présents — c'est un drapeau rouge majeur), absence de jeu symbolique (ne fait pas
semblant), comportements ritualisés (s'effondre si on change un trajet, ne supporte pas qu'on touche
a ses objets), intéréts inhabituels (peut passer 30 minutes a faire tourner une roue de voiture),
absence de pointage protodéclaratif, manque de réciprocité sociale, particularités sensorielles
marquées. La HAS recommande qu'a 24 mois, le M-CHAT-R/F soit systématiquement proposé en cas
de doute. La référence vers une Plateforme de Coordination et d'Orientation (PCO TND) peut alors
étre faite par le médecin traitant. Cette plateforme finance et organise les premiers bilans (psychomot,
ortho, psycho) avant méme le diagnostic.

Sources : HAS 2018 ; Dawson et al., Pediatrics 2010 ; PCO TND 2019.

Q15. Quels sont les signes chez I'enfant de 2-3 ans ?

Entre 2 et 3 ans, les écarts avec le développement typique deviennent plus nets. Signes évocateurs :
retard de langage marqué (moins de 20 mots a 2 ans, pas de phrases courtes a 3 ans) ou langage
atypique (écholalies, répétition de phrases entendues a la télévision, voix monocorde, langage trés
formel ou robotique), difficultés majeures a entrer en relation avec les pairs (I'enfant joue a c6té mais
pas avec, ou évite carrément les autres), absence de jeu de faire-semblant, intéréts restreints intenses
(toujours les mémes dessins animés, les mémes objets, peut nommer 50 dinosaures mais pas dire
bonjour), routines rigides, crises massives au changement, marche sur la pointe des pieds, gestes
stéréotypés (flapping, balancement), particularités sensorielles trés marquées (recherche de
sensations fortes, ou évitement extréme du bruit, du toucher, des textures alimentaires). A cet age, il
faut consulter sans tarder. Une équipe diagnostique de proximité ou un CRA pourra confirmer ou
infirmer. N'attendez pas I'entrée en école maternelle pour agir : chague mois compte.

Sources : HAS 2018 ; DSM-5 ; CDC Milestones 2022.

Q16. Comment I'autisme se manifeste-t-il vers 3-6 ans ?

C'est typiqguement I'dge ou le diagnostic est posé en France (autour de 4-5 ans en moyenne — encore
trop tardif pour la HAS, qui vise 3 ans). A cet age, I'enfant autiste peut se présenter sous des formes
tres différentes. Certains sont peu verbaux ou non verbaux, et utilisent peu ou pas le langage pour
communiquer leurs besoins ; d'autres parlent trés bien, mais de facon décalée (monologues sur leurs
sujets favoris, difficulté a dialoguer, a attendre son tour de parole, a comprendre l'implicite, I'humour,
le second degré). On observe souvent : des difficultés majeures a entrer dans le jeu collectif, une
rigidité aux changements (la rentrée, un nouveau pull, un changement d'instituteur deviennent des
épreuves), des intéréts spécifiques trés intenses (dinosaures, trains, planétes, chiffres), des
particularités sensorielles (refuse les vétements a étiquettes, panique aux séchoirs a main,
hyperintérét visuel pour les lumiéres), des troubles du sommeil et de I'alimentation, parfois des
comportements défis (auto-agressivité, fugues, crises). C'est I'dge ou la scolarité commence a révéler
— ou aggraver — les difficultés. Un accompagnement structuré est essentiel.

Sources : HAS 2018 ; INSERM 2023 ; Stratégie autisme 2018.

Q17. L'autisme peut-il apparaitre aprés 6 ans ?

Non, I'autisme ne « commence » pas aprés 6 ans. C'est un trouble neurodéveloppemental présent dés
la naissance. Cependant, il peut étre diagnostiqué tardivement, surtout chez les enfants qui ont
compensé leurs difficultés ou dont les signes étaient discrets. C'est particulierement vrai pour : les
filles, qui apprennent souvent a « masquer » socialement ; les enfants au Ql préservé, dont les

Page 8sur 42



FAQ Autisme 100 Questions — sortirdelautisme.fr

particularités sont mises sur le compte du caractére (« il est juste timide », « elle est mature pour son
age ») ; les enfants dont les troubles associés (TDA/H, anxiété, troubles des apprentissages) ont occupé
toute I'attention. L'entrée au CP, puis au college, peut révéler des difficultés invisibles auparavant :
surcharge sensorielle, anxiété massive, refus scolaire, harcélement, phobie sociale, troubles
alimentaires. Si un diagnostic est posé a 8, 10, 14 ans, ce n'est jamais « trop tard » : la mise en place
d'aménagements (PAP, PPS, AESH), d'un suivi spécialisé, et la compréhension de soi pour I'enfant
changent profondément la trajectoire. Beaucoup d'adolescents diagnostiqués tardivement décrivent
un soulagement immense.

Sources : Lai et Baron-Cohen, Lancet 2015 ; HAS 2018 ; GNCRA 2023.

Q18. Pourquoi les filles sont-elles diagnostiquées plus tard ?

Les filles autistes restent largement sous-diagnostiquées et le sont en moyenne 6 ans plus tard que les
garcons. Plusieurs raisons : 1) les critéres diagnostiques ont été construits historiquement a partir
d'observations de garcons, et ne capturent pas toujours la présentation féminine ; 2) les filles tendent
a « masquer » leurs difficultés sociales en imitant les autres (camouflage social), au prix d'un
épuisement souvent invisible mais réel ; 3) leurs intéréts spécifiques peuvent paraitre plus
socialement acceptables (chevaux, séries, animaux) que ceux des garcons (trains, dinosaures,
chiffres) ; 4) elles sont plus souvent diagnostiquées a tort « anxieuses », « dépressives », « anorexiques
», « hypersensibles » avant que I'autisme ne soit identifié. Conséquences : burn-out autistique a
I'adolescence, troubles alimentaires (lien fort entre anorexie et autisme féminin documenté par
Westwood et Tchanturia, 2017), dépression sévére, conduites suicidaires plus fréquentes. Des outils
spécifiques se développent : le GQ-ASC, le RAADS-R, certains items du CARS-2 et de I'ADOS-2 sont
adaptés. Si vous étes une femme ou une jeune fille qui se reconnait dans cette description, n'hésitez
pas a demander un bilan dans un CRA ou aupreés d'un psychologue formé au TSA féminin.

Sources : Lai et Baron-Cohen, Lancet 2015 ; Westwood et Tchanturia 2017 ; HAS 2018.

Q19. Mon enfant marche sur la pointe des pieds, est-ce un signe ?

La marche sur la pointe des pieds (toe walking) est un signe associé a I'autisme, mais pas spécifique.
On l'observe chez environ 20-30 % des enfants autistes contre 5 % des enfants typiques. Elle peut
aussi se voir dans la dyspraxie, I'hypertonie, certaines maladies neurologiques, ou étre totalement
bénigne et transitoire (toe walking idiopathique). Si votre enfant marche sur la pointe des pieds de
facon occasionnelle, qu'il sait poser le talon quand on le lui demande, qu'il n'a aucun autre signe par
ailleurs, et que son développement psychomoteur est bon, il n'y a probablement pas lieu de
s'inquiéter — mais signalez-le quand méme a votre pédiatre lors du prochain rendez-vous. En
revanche, si la marche sur la pointe est constante, associée a d'autres signes (retard de langage, repli,
particularités sensorielles, intéréts atypiques), elle peut faire partie d'un tableau d'autisme et mérite
un avis. Un kinésithérapeute peut également intervenir, car une marche prolongée sur la pointe peut
entrainer un raccourcissement du tendon d'Achille. Bilan kiné, podologie, et éventuellement bilan
développemental a envisager.

Sources : Williams et al., Pediatrics 2012 ; HAS 2018.

Q20. Quels sont les signes chez les adultes ?

Beaucoup d'adultes vivent avec un autisme non diagnostiqué pendant des décennies. Des indices a
reconnaitre : difficultés sociales persistantes (préférence pour la solitude, fatigue intense aprés les
interactions, sentiment de ne jamais étre « sur la bonne longueur d'onde »), difficultés a décoder les
non-dits, I'humour ou les sous-entendus, sensation d'avoir « joué un réle » toute sa vie (masking),
intéréts intenses dans des domaines précis (collections, sujets spécialisés), besoin fort de routine et
difficulté avec l'imprévu, hypersensibilités sensorielles (bruits, lumiéres, textures, odeurs),
épuisement professionnel ou social récurrent, anxiété sociale, troubles alimentaires, dépression,
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hyperactivité ou inattention. Le diagnostic adulte se fait dans un CRA, auprés d'un psychiatre ou
psychologue formé, avec des outils comme I'ADOS-2, I'ADI-R, I'AAA, le RAADS-R. Il prend en compte
le développement précoce (entretiens avec les parents si possible), le fonctionnement actuel, et exclut
d'autres explications. Comptez 12 a 24 mois d'attente en CRA public. Mettre un mot sur son
fonctionnement, a 30, 40, 50 ans, est souvent une libération immense et permet une vie plus accordée
a soi.

Sources : HAS, recommandations adultes 2011 ; GNCRA 2023.
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Catégorie 3 — Le diagnostic

Dix questions pour comprendre la démarche diagnostique en France : a qui s'adresser, comment cela
se passe, combien de temps cela prend, ce que vous obtiendrez au final.

Q21. A qui s'adresser en premier en cas de doute ?

Le premier interlocuteur est votre médecin traitant ou votre pédiatre. C'est lui qui pourra écouter vos
inquiétudes, observer votre enfant, et orienter vers les bons relais. En France, depuis 2019, le parcours
est désormais coordonné par les Plateformes de Coordination et d'Orientation des Troubles du
Neurodéveloppement (PCO TND), pilotées par I'ARS. Votre médecin remplit un formulaire de repérage
(téléchargeable sur le site de la HAS ou de chaque PCO régionale) et I'envoie a la PCO. Une fois
acceptée, votre enfant bénéficie pendant 12 mois (renouvelables) de bilans gratuits chez un
psychomotricien, un ergothérapeute, un psychologue ou un orthophoniste libéral conventionné, sans
avoir a avancer les frais. La PCO ne pose pas le diagnostic mais coordonne les évaluations et oriente,
si besoin, vers une équipe diagnostique de proximité (EDAP) ou un Centre Ressources Autisme (CRA).
Cette voie évite les longues attentes initiales et permet de commencer un accompagnement avant
méme la confirmation du TSA. Toujours consulter un professionnel pour toute décision.

Sources : HAS parcours TND 2020 ; Stratégie autisme 2018-2026 ; PCO TND 2019.

Q22. Quelle est la différence entre PCO, CRA et équipe diagnostique ?

Trois acteurs complémentaires. La PCO (Plateforme de Coordination et d'Orientation) est I'entrée du
parcours : elle recoit le formulaire du médecin, organise les premiers bilans gratuits, et oriente. Elle
ne diagnostique pas. L'EDAP ou équipe de seconde ligne (équipes hospitaliéres, hopitaux de jour,
services de pédopsychiatrie) est compétente pour poser le diagnostic dans la majorité des cas, surtout
pour les formes « classiques » d'autisme chez I'enfant. Le CRA (Centre Ressources Autisme) intervient
en troisiéme ligne : c'est I'expert régional, sollicité pour les cas complexes, les diagnostics tardifs
(adultes, adolescents), les diagnostics difficiles (doute, comorbidités), et la formation des
professionnels. Il existe un CRA dans chaque région francaise. Le CRA n'est pas obligatoire dans le
parcours diagnostic standard, et il vaut mieux ne pas y faire appel directement pour un cas simple :
son role est ailleurs, et les délais y sont longs (12 a 36 mois). Suivez d'abord le parcours médecin > PCO
> EDAP, et n'allez au CRA que sur orientation.

Sources : HAS 2018 ; circulaire CRA 2017 ; GNCRA 2023.

Q23. Combien de temps pour obtenir un diagnostic ?

Les délais en France restent malheureusement longs, malgré les efforts du plan autisme. En moyenne
nationale, comptez 6 a 18 mois entre le premier signalement et le diagnostic confirmé, avec d'énormes
disparités régionales (3 mois dans certaines PCO bien dotées, plus de 2 ans dans d'autres). Le passage
par une PCO réduit considérablement ces délais et permet de commencer les rééducations sans
attendre le diagnostic formel. Pour les adultes, le délai en CRA est de 12 a 24 mois en moyenne. Pour
les diagnostics complexes ou tardifs chez I'enfant (avec doute, comorbidités), comptez aussi 12-18
mois. Que faire pendant I'attente ? Surtout : ne pas attendre. La HAS est trés claire : dés qu'il y a doute
clinique, on commence les rééducations (orthophonie, psychomotricité), on accompagne, on stimule.
L'enfant n'a pas besoin d'attendre un papier pour bénéficier d'aide. Si vous le pouvez financiérement,
un bilan dans le secteur libéral (psychologue formé a I'ADOS-2) peut accélérer le diagnostic — comptez
600 a 1500 € selon les bilans demandés. Un avis médical est indispensable pour toute décision.

Sources : HAS 2018 ; PCO TND 2022 ; GNCRA 2023.
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Q24. Quels examens fait-on pour diagnostiquer I'autisme ?

Le diagnostic d'autisme repose sur une évaluation clinique pluridisciplinaire, jamais sur un seul test ou
une seule consultation. Il combine généralement : un entretien approfondi avec les parents portant
sur le développement précoce (questionnaire ADI-R, environ 2 heures), une observation directe et
structurée de l'enfant via I'ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule, gold standard
international, environ 45 minutes), une évaluation du fonctionnement intellectuel adaptée a I'age et
au niveau verbal (WISC-V, WPPSI-IV, Brunet-Lézine, Leiter pour enfants peu verbaux), un bilan du
langage par un orthophoniste, un bilan psychomoteur, parfois un bilan sensoriel et
neuropsychologique, et un examen somatique (audition, vision, génétique, neurologie). Selon le
tableau, des examens complémentaires peuvent étre proposés : caryotype, recherche de X fragile,
IRM cérébrale, EEG. Ces examens visent a exclure des causes médicales spécifiques et a mieux
comprendre les particularités de I'enfant. Le diagnostic est posé par un médecin (pédopsychiatre,
pédiatre, neuropédiatre, psychiatre) aprés synthése de I'ensemble de ces évaluations.

Sources : HAS 2018 ; ADOS-2 manuel 2012 ; INSERM 2023.

Q25. Le diagnostic est-il définitif ?

Le TSA est un trouble neurodéveloppemental qui dure toute la vie, donc oui le diagnostic est fait pour
rester. Cependant, I'expression de l'autisme peut évoluer considérablement avec l'4dge et
I'accompagnement. Certains enfants diagnostiqués a 3 ans avec un autisme « sévére » et peu de
langage présenteront, a 12 ans, un tableau beaucoup plus discret aprés plusieurs années de
rééducation intensive (on parle de « trajectoire optimale » dans la littérature, Fein et al. 2013). lls
restent autistes mais leurs symptdmes répondent moins aux critéres. A I'inverse, certaines difficultés
peuvent s'aggraver a l'adolescence (anxiété, comportements défis) si I'accompagnement s'est
interrompu. Le diagnostic n'est donc pas un verdict figé mais une boussole. Il doit étre réévalué
périodiguement (idéalement a des moments charniéres : entrée a I'école, collége, lycée, majorité),
notamment pour adapter le projet d'accompagnement, scolaire et médico-social. Pour les adultes, un
nouveau bilan peut étre nécessaire pour faire valoir des droits (RQTH, AAH) ou clarifier le tableau si le
premier diagnostic remontait a I'enfance.

Sources : Fein et al., J Child Psychol Psychiatry 2013 ; HAS 2018.

Q26. Quel est le colit d'un diagnostic ?

Dans le secteur public ou via une PCO, le diagnostic est enti€rement gratuit pour la famille (pris en
charge par la Sécurité sociale et I'ARS). C'est la voie a privilégier. Inconvénient : les délais sont longs.
Dans le secteur libéral (psychologue indépendant, médecin spécialisé, bilans en cabinet), comptez
entre 600 et 1500 euros pour un bilan complet, généralement non remboursé par la Sécurité sociale
(sauf consultations médicales). Certaines mutuelles remboursent partiellement les bilans
psychologiques. Depuis 2022, le dispositif Mon Soutien Psy permet 12 séances remboursées par an
avec un psychologue conventionné, mais il ne couvre pas un bilan diagnostique complet. Si vous
passez par une PCO, les bilans psychomot, ortho et psycho sont entierement gratuits pendant 12 a 24
mois. Pour les adultes, le bilan en CRA est gratuit ; en libéral spécialisé, comptez 800 a 2000 euros.
Aide financiére possible : la MDPH peut intervenir via la PCH (Prestation de Compensation du
Handicap) une fois le diagnostic posé. Demandez conseil a votre CAF, votre mutuelle, et a I'assistante
sociale de votre secteur.

Sources : HAS 2018 ; PCO TND 2019 ; CNSA, Mon Soutien Psy 2022.

Q27. Faut-il faire un diagnostic méme si I'enfant va plutét bien ?

Question légitime. La réponse : oui, dans la grande majorité des cas. Méme chez un enfant qui s'adapte
plutét bien, poser un diagnostic permet : 1) d'expliquer ses particularités a I'entourage et a lui-méme
(« je suis comme ca, pas bizarre ») ; 2) d'anticiper les périodes critiques (changement d'école,
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adolescence, vie adulte) ; 3) d'accéder a des aménagements scolaires (PAP, PAl, PPS, AESH) et
professionnels (RQTH) ; 4) de prévenir les troubles secondaires (anxiété, dépression, burn-out
autistique) qui surviennent souvent quand I'autisme passe inapercu ; 5) de bénéficier de droits (MDPH,
AEEH, PCH) si nécessaire. Le diagnostic n'est pas une étiquette qui colle, c'est un outil de
compréhension et d'action. Cela dit, certains parents préférent attendre et voir : c'est respectable,
surtout si I'enfant n'est ni en souffrance ni en difficulté majeure. Discutez-en avec son médecin. Et
sachez que le diagnostic reste accessible plus tard, a tout 4ge — il n'y a pas de fenétre qui se ferme.
Un avis médical reste indispensable pour décider.

Sources : HAS 2018 ; Lai et Baron-Cohen, Lancet 2015.

Q28. Comment annoncer le diagnostic a mon enfant ?

Il n'y a pas d'age unique, ni de bonne formulation universelle. La régle générale : étre honnéte, simple,
factuel, et adapter a I'dge et a la compréhension de I'enfant. Vers 5-7 ans, on peut parler de « cerveau
qui fonctionne de facon un peu différente, qui rend certaines choses faciles et d'autres plus difficiles
». Vers 8-10 ans, le terme « autisme » peut étre nommé, en l'inscrivant dans la pluralité (« il y a
beaucoup de personnes autistes, certaines tu ne le verrais méme pas, d'autres ont plus besoin d'aide
»). A I'adolescence, I'enfant lui-méme demande souvent a comprendre. Donner des exemples positifs
et concrets, montrer des modeéles (livres jeunesse, témoignages d'adolescents et adultes autistes),
permettre les questions sur la durée. Evitez : les formulations type « tu es malade », « tu es spécial »
(vague), « il faudra te guérir ». Privilégiez : « tu fais partie des gens qui pensent autrement, on apprend
ensemble ». De nhombreuses ressources existent : livres « Le grand livre de I'autisme » (Hugo Horiot),
série « Astrid et Raphaélle ». Un avis de psychologue formé reste précieux.

Sources : HAS 2018 ; INSERM 2023.

Q29. Que faire si on me refuse de poser un diagnostic ?

Cela arrive encore, malheureusement. Certains professionnels minimisent (« il est juste timide », «
elle parlera plus tard », « les garcons sont comme ca »), d'autres craignent d'« étiqueter ». Si vous étes
convaincu(e) de la pertinence d'un bilan, voici quoi faire : 1) Demandez une seconde opinion : changez
de pédiatre, consultez un neuropédiatre ou un pédopsychiatre formé au TND. 2) Adressez-vous
directement a votre PCO TND régionale : |a liste est disponible sur le site delegation-interministerielle-
autisme.gouv.fr. La PCO peut accepter un signalement méme sans orientation médicale. 3) Contactez
votre CRA régional pour orientation. 4) Documentez : tenez un journal d'observations datées et
précises, filmez si possible, listez les signes. Ces éléments sont précieux pour les futurs bilans. 5)
Rejoignez des associations (Autisme France, Autisme Info Service 0800 71 40 40, associations locales)
: leurs conseillers connaissent les circuits régionaux et peuvent vous orienter. Votre intuition de parent
compte.

Sources : HAS 2018 ; Stratégie autisme 2018-2026 ; Autisme France 2024.

Q30. Le diagnostic peut-il évoluer ou étre révisé ?

Oui. Un diagnostic d'autisme posé a 3 ans n'est pas immuable. Il peut étre révisé pour plusieurs raisons
: 1) erreur initiale (rare mais possible, notamment chez les enfants présentant des troubles sensoriels,
du langage ou attentionnels qui mimaient un autisme mais n'en relevaient pas) ; 2) clarification du
tableau a I'adolescence ou a I'dge adulte avec des outils plus adaptés ; 3) évolution clinique majeure
(trajectoire optimale, ou les critéres ne sont plus pleinement remplis) ; 4) ajout ou retrait de
diagnostics associés (TDA/H, déficience intellectuelle, troubles du langage). Une réévaluation est utile
aux moments-clés : entrée en CP, en 6éme, en lycée, a 18 ans (transition adulte), ou avant une
demande de RQTH ou AAH. Elle peut étre faite en CRA, par un psychiatre ou un psychologue spécialisé.
Important : la révision ne sert pas a « lever » le diagnostic pour « passer pour normal ». Elle sert a
actualiser la compréhension d'une personne en évolution, et a adapter son accompagnement.
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Sources : HAS 2018 ; Fein et al. 2013 ; GNCRA 2023.
Témoignage de Valentine : « Le jour du diagnostic, on m'a tendu une feuille A4 avec un mot. J'aurais

voulu qu'on me tende d'abord la main. C'est pour ca que j'écris aujourd'hui : pour tendre cette main.
»
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Catégorie 4 — Les méthodes d'accompagnement

Dix questions pour comprendre les principales approches, leur cadre scientifique, et les positions
officielles en France (HAS).

Q31. Qu'est-ce que la méthode ABA ?

L'ABA (Applied Behavior Analysis, ou Analyse Appliquée du Comportement) est une approche issue de
la psychologie comportementale, développée dans les années 1960 par Ivar Lovaas. Elle repose sur
I'idée que les comportements s'apprennent et peuvent étre enseignés en décomposant chaque
compétence (regarder, imiter, demander, attendre, partager) en petites étapes renforcées
positivement. Une intervention ABA précoce et intensive (15-30 heures par semaine) chez le jeune
enfant a montré une efficacité documentée sur le développement du langage, des compétences
adaptatives et la diminution des comportements problématiques (méta-analyses Reichow et al.,
Cochrane 2018 ; Smith et ladarola, J Clin Child Psychol 2015). La HAS, dans ses recommandations 2012
puis 2018, classe les interventions comportementales et développementales (dont I'ABA et I'ESDM)
parmi les interventions recommandées. L'ABA moderne (parfois appelée ABA verbal behavior, ABA
naturaliste) a évolué : moins de drill répétitif, plus de motivation intrinséque, plus de respect des
intéréts de I'enfant. Choisir un intervenant certifié BCBA ou supervisé par un BCBA, et privilégier les
approches éthiques fondées sur I'assentiment de |'enfant.

Sources : HAS 2012, 2018 ; Reichow et al., Cochrane 2018 ; Smith et ladarola 2015.

Q32. Qu'est-ce que la méthode Denver (ESDM) ?

L'ESDM (Early Start Denver Model) est une approche développementale et comportementale concue
par Sally Rogers et Geraldine Dawson au début des années 2000, spécifiqguement pour les trés jeunes
enfants (12 a 48 mois). Elle s'appuie sur les apports de I'ABA mais les intégre dans un cadre
profondément développemental et relationnel : on travaille a travers le jeu, en suivant les intéréts de
I'enfant, en favorisant les interactions de qualité avec les parents et les intervenants. L'objectif est de
profiter de la plasticité cérébrale précoce pour stimuler le développement de la communication, du
langage, des émotions, des compétences sociales. Une étude phare de Dawson et al. (Pediatrics 2010)
a montré des gains significatifs de Ql et d'adaptation chez les enfants ESDM par rapport a un groupe
controle, avec une réduction observable de certains symptémes autistiques. L'ESDM est classée par la
HAS parmi les interventions recommandées (2012 et 2018). En France, elle se développe en libéral, en
CAMSP et en hopital de jour, avec des intervenants certifiés ESDM. C'est I'une des rares approches
manualisées et validée chez les trés jeunes enfants.

Sources : Rogers et Dawson, ESDM 2010 ; Dawson et al., Pediatrics 2010 ; HAS 2012-2018.

Q33. Qu'est-ce que TEACCH ?

TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication-handicapped CHildren) est
un programme éducatif structuré développé dans les années 1970 par Eric Schopler a I'Université de
Caroline du Nord. Son principe central : exploiter les forces visuelles et le besoin de prévisibilité des
personnes autistes pour leur permettre de comprendre et d'agir dans leur environnement.
Concrétement : structuration de Il'espace (un coin pour chaque activité), structuration du temps
(emplois du temps visuels), structuration du travail (tableaux d'activités, classeurs visuels), supports
visuels (pictogrammes, photos, séquences). TEACCH n'est pas une méthode pour « apprendre a parler
» : c'est un cadre éducatif global qui réduit I'anxiété, favorise I'autonomie, et qui se combine tres bien
avec d'autres approches (ABA, ESDM, PECS, Makaton). La HAS le considére comme un cadre
recommandé. Les supports TEACCH sont aujourd'hui utilisés dans la plupart des établissements
médico-sociaux et des classes ULIS. Pour les familles, des formations courtes existent (CRA,
associations) qui permettent d'adapter I'environnement domestique.
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Sources : Schopler, Mesibov, TEACCH 2005 ; HAS 2012-2018 ; Virues-Ortega et al., 2013.

Q34. Qu'est-ce que la méthode des 3i ?

La méthode des 3i (« Intensive, Individuelle, Interactive ») a été développée en France au début des
années 2000 par l|'association Autisme Espoir Vers |'Ecole (AEVE), & partir des travaux de Stanley
Greenspan (méthode Floortime). Elle propose un accompagnement a domicile a temps plein, animé
par 30 a 40 bénévoles tournants, dans une salle dédiée, pour stimuler I'enfant par le jeu, le suivi de
ses intéréts et la création de liens. Importante précision : la HAS, dans ses recommandations 2012 et
2018, n'a PAS retenu la méthode des 3i comme intervention recommandée, faute de preuves
scientifiques d'efficacité validée par des études controlées. La HAS ne l'interdit pas, mais elle n'a pas
le statut d'intervention validée. Des parents témoignent de bénéfices ; d'autres dénoncent un co(t
financier et organisationnel important (recrutement, formation des bénévoles, mobilisation familiale
énorme), parfois une rupture de la scolarité. Si vous envisagez les 3i, lisez attentivement le rapport
HAS 2012 (chap. annexes), informez-vous des résultats a 5 ans, et conservez en paralléle des
approches validées (orthophonie, psychomotricité). Avis médical indispensable.

Sources : HAS 2012 ; AEVE 2024.

Q35. Qu'est-ce que la méthode Son-Rise ?

Le Son-Rise Program a été créé aux Etats-Unis dans les années 1970 par Barry et Samahria Kaufman a
partir de leur expérience parentale. C'est une approche relationnelle qui propose de « rejoindre
I'enfant dans son monde » : si I'enfant aligne des voitures, le parent aligne aussi des voitures a coté de
lui ; s'il balance, on balance aussi. L'idée est de créer un lien sécurisant avant d'attendre toute
interaction. La méthode insiste sur 'attitude (joie, énergie, optimisme, présence). La HAS, dans ses
recommandations 2012 et 2018, ne retient pas Son-Rise comme intervention recommandée : il
n'existe pas, a ce jour, d'études contrélées de qualité démontrant son efficacité. Les bénéfices
rapportés sont surtout d'ordre familial (réduction du stress parental, lien plus fort) et non d'ordre
développemental mesurable. Le programme s'achéte sous forme de formations payantes (souvent
coliteuses), a I'Autism Treatment Center of America. Si vous I'envisagez, conservez en paralléle des
interventions  validées  (orthophonie,  psychomotricité, intervention  comportementale
développementale type ESDM). Comme toujours, parlez-en avec un médecin et un psychologue formé
au TSA.

Sources : HAS 2012, 2018 ; Williams et Wishart, Br J Spec Educ 2003.

Q36. Quelle est la position de la HAS sur les méthodes ?

La HAS (Haute Autorité de Santé) a publié en 2012 puis actualisé en 2018 ses recommandations de
bonne pratique sur les interventions en autisme. Position de synthése : les interventions
recommandées (« intervention coordonnée, globale, structurée et précoce, a débuter avant 4 ans »)
incluent prioritairement les approches comportementales, développementales et éducatives —
notamment I'ABA, I'ESDM, le programme TEACCH, le PECS, le Makaton, et les interventions de type
Lovaas modernisé. Sont également recommandés : I'orthophonie, la psychomotricité, I'ergothérapie,
et les interventions sur les comorbidités (sommeil, alimentation, anxiété). Sont NON recommandées
(faute de preuves d'efficacité) ou non consensuelles : la psychanalyse comme prise en charge
principale, la méthode des 3i, le packing (formellement déconseillé), Son-Rise, et les régimes
alimentaires sans gluten/sans caséine en tant qu'intervention systématique. La HAS rappelle
I'importance d'une participation active des parents, d'un projet personnalisé, et d'une réévaluation
tous les 12 mois. Toujours s'orienter avec un médecin formé.

Sources : HAS, Recommandations TSA 2012, 2018.
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Q37. Le packing et la psychanalyse, ou en est-on ?

Le packing — enveloppement de |'enfant dans des draps froids humides — a été utilisé dans certains
hopitaux de jour francais comme « thérapie » pour les enfants autistes. La HAS, dans son rapport 2012,
I'a formellement déconseillé. Aucune preuve d'efficacité, et un risque pour I'enfant. Plusieurs comités
d'éthique et I'ONU (Comité des droits des personnes handicapées 2015) ont demandé sa cessation.
En 2024-2025, son usage est officiellement banni. Concernant la psychanalyse : longtemps centrale en
France dans la prise en charge de I'autisme (avec des théories aujourd'hui rejetées comme celle de la
« mére frigidaire » de Bettelheim), elle n'est plus recommandée par la HAS en tant qu'intervention
principale. Elle ne fait pas la preuve d'une efficacité supérieure aux interventions développementales
et comportementales. Beaucoup d'établissements francais ont opéré une transition vers des
approches recommandées, mais des écarts persistent — c'est I'un des combats de la stratégie
nationale autisme 2018-2026. Si on vous propose ces approches comme intervention unique,
demandez I'accés aux interventions validées en complément ou en remplacement, et faites appel a
votre CRA.

Sources : HAS 2012, 2018 ; ONU CDPH 2015 ; Stratégie autisme 2018.

Q38. Faut-il un régime sans gluten et sans caséine ?

Une vraie question, posée par énormément de familles. La réponse scientifique actuelle est nuancée
mais ferme : a ce jour, il n'existe pas de preuve solide qu'un régime sans gluten et sans caséine (GFCF)
soit efficace de facon systématique sur les symptomes d'autisme. Une revue Cochrane (Millward et
al., 2008, actualisée) et plusieurs méta-analyses (Sathe et al., Pediatrics 2017 ; Piwowarczyk et al., Eur
J Nutr 2018) concluent a un niveau de preuve insuffisant. La HAS et I'AAP ne recommandent pas de
mise en place systématique d'un régime GFCF. Toutefois, certains enfants autistes ont effectivement
des troubles digestifs, une intolérance au gluten avérée (maladie coeliaque, a diagnostiquer avec un
gastro-entérologue), ou des allergies alimentaires : dans ces cas précis, et aprés avis médical, un
régime adapté peut étre indiqué. Ne pas mettre un enfant sous régime restrictif sans
accompagnement médical : risques nutritionnels (carences en fer, calcium, B12), aggravation de la
sélectivité alimentaire, anxiété autour des repas. Si vous voulez tester, faites-le avec un nutritionniste,
sur une durée limitée, en évaluant objectivement les effets.

Sources : Sathe et al., Pediatrics 2017 ; Piwowarczyk et al. 2018 ; HAS 2018.

Q39. Comment choisir la bonne méthode pour mon enfant ?

Il n'y a pas de méthode universelle. Une bonne intervention pour votre enfant respecte plusieurs
critéres : 1) Elle est recommandée par la HAS (validée scientifiguement) : ABA, ESDM, TEACCH,
orthophonie, psychomotricité, ergothérapie. 2) Elle est précoce (avant 4 ans idéalement) et
structurée. 3) Elle s'inscrit dans un projet personnalisé, écrit, réévalué tous les 6 a 12 mois. 4) Elle
implique les parents (co-thérapeutes, soutien a la guidance parentale). 5) Elle respecte la dignité de
I'enfant, sans recours a la contention, a la punition ou a des dispositifs traumatisants. 6) Elle se
combine bien avec la scolarité, qui est un droit. 7) Elle est portée par des professionnels formés
(certifications, dipldmes, supervision). En pratique, on combine souvent plusieurs approches : ESDM
ou ABA pour le développement global, orthophonie pour la communication, psychomot pour le corps,
TEACCH pouir la structure du quotidien, parfois PECS ou Makaton pour la communication alternative.
L'avis du médecin référent doit toujours guider les choix.

Sources : HAS 2018 ; INSERM 2023.

Q40. Combien d'heures de prise en charge sont recommandées ?

Pour un jeune enfant (avant 6 ans), la HAS et la littérature internationale recommandent une
intervention précoce intensive : 20 3 25 heures hebdomadaires d'intervention structurée, incluant
tous les acteurs (intervenants spécialisés, parents, école si scolarisé, professionnels libéraux). Cela
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parait énorme — et c'est souvent difficile a atteindre en pratique, faute de places en structures et de
professionnels formés. En réalité, le total combine : intervention principale (ABA, ESDM, TEACCH) —
10 a 20 h/sem ; orthophonie — 1 a 3 séances/sem ; psychomotricité — 1 a 2 séances/sem ;
généralisation a la maison par les parents — quelques heures par jour. Pour les enfants plus grands (a
partir de 6-8 ans), I'intensité peut diminuer, en se concentrant sur des objectifs ciblés : compétences
sociales, autonomie, communication, scolarité, gestion de I'anxiété. Pour |'adolescent et I'adulte,
['accompagnement reste utile mais évolue vers le coaching, l'insertion professionnelle, et le soutien
psychologique. Important : la qualité prime sur la quantité. 10 heures d'intervention pertinente valent
mieux que 25 heures mal coordonnées.

Sources : HAS 2018 ; Dawson et al. 2010 ; Reichow et al., Cochrane 2018.

Témoignage de Valentine : « J'ai croisé toutes les méthodes. La seule qui a marché a la maison, c'est
celle que j'ai construite avec mon fils, en m'inspirant de plusieurs. Aucune méthode ne marche si elle
n'est pas adoptée par la famille. »
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Catégorie 5 — Scolarité

Dix questions sur la scolarisation : du droit a I'école aux dispositifs spécialisés, des aménagements aux
recours possibles.

Q41. Mon enfant autiste peut-il aller a I'école ordinaire ?

Oui. La loi francaise du 11 février 2005 affirme le droit a la scolarisation en milieu ordinaire pour tous
les enfants handicapés, dont les enfants autistes. La scolarisation peut prendre plusieurs formes selon
les besoins : 1) scolarisation individuelle en classe ordinaire (maternelle, élémentaire, collége, lycée),
avec ou sans Accompagnant d'Eléve en Situation de Handicap (AESH) ; 2) scolarisation en dispositif
inclusif type ULIS (Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire), classe spécifique dans un établissement
ordinaire ; 3) scolarisation en unité d'enseignement spécialisée — Unité d'Enseignement Maternelle
Autisme (UEMA), Unité d'Enseignement Elémentaire Autisme (UEEA), dispositif d'autorégulation
(DAR) ; 4) scolarisation partagée avec un IME (Institut Médico-Educatif) ou un hépital de jour. Le choix
dépend du profil de I'enfant, de I'offre locale et du projet familial, formalisé dans le PPS (Projet
Personnalisé de Scolarisation) validé par la MDPH. Aucun enfant ne devrait étre déscolarisé sans
solution alternative.

Sources : Loi 2005-102 ; Stratégie autisme 2018 ; Education nationale, circulaire ULIS 2015.

Q42. Qu'est-ce qu'un AESH et comment I'obtenir ?

L'AESH (Accompagnant d'Eléve en Situation de Handicap, anciennement AVS) est un professionnel
recruté par I'Education nationale qui accompagne un ou plusieurs éléves en situation de handicap
pendant le temps scolaire. Son réle : aider a la gestion du temps, a la concentration, aux interactions
sociales, a I'usage du matériel adapté, parfois aux soins de base (toilettes, repas pour les plus jeunes).
Il existe trois formats : AESH-i (individuel, pour un seul éléve), AESH-m (mutualisé entre plusieurs
éléves dans une classe ou un établissement), AESH-co (collectif, en ULIS). Pour I'obtenir, il faut faire
une demande a la MDPH : votre enfant doit avoir un dossier ouvert et une notification d'aide humaine
inscrite dans son PPS. La MDPH évalue, I'Education nationale recrute. Délai : 3 & 12 mois en moyenne.
Difficulté : malgré la notification, le recrutement effectif d'un AESH n'est pas toujours immédiat
(pénurie nationale). Si votre enfant a une notification mais pas d'AESH, contactez l'inspection ASH du
département et signalez a la MDPH.

Sources : Education nationale, AESH ; HAS 2018 ; MDPH.

Q43. Qu'est-ce qu'une classe ULIS ?

Une ULIS (Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire) est un dispositif de I'Education nationale qui
permet a des éléves en situation de handicap d'étre scolarisés dans un établissement ordinaire, tout
en bénéficiant d'un accompagnement adapté. Il existe : ULIS-école (élémentaire, 7-11 ans), ULIS-
collége (11-15 ans), ULIS-lycée (15-18 ans). Effectif réduit (10 a 12 éléves), enseignant spécialisé
(CAPA-SH ou CAPPEI), AESH mutualisé. L'éléve passe une partie de son temps dans la classe ULIS
(apprentissages adaptés, plus lents, plus visuels), et une partie en classe ordinaire avec son age réel
(selon ses capacités). Les ULIS regroupent souvent plusieurs profils : autisme, déficience intellectuelle,
troubles du langage, troubles psychiques. Cela fait débat : pour certains parents, I'ULIS « autisme
spécifique » (encore rare en France) serait préférable. La place en ULIS s'obtient viala MDPH (PPS avec
orientation ULIS). Délai d'attente parfois long et grandes inégalités territoriales. Renseignez-vous
aupres de votre IEN-ASH.

Sources : Education nationale, circulaire ULIS 2015 ; HAS 2018.
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Q44. Qu'est-ce qu'une UEMA, une UEEA, un DAR ?

Ce sont des dispositifs récents (depuis 2014-2019) destinés a scolariser de jeunes enfants autistes dans
une école ordinaire, avec un encadrement intensif. UEMA (Unité d'Enseignement Maternelle Autisme)
: classe de 7 enfants autistes de 3-6 ans, dans une école maternelle ordinaire, encadrée par un
enseignant spécialisé, un éducateur, un AESH, un psychologue, un orthophoniste, un psychomotricien,
supervisée par un médecin. 25 heures de prise en charge hebdomadaire combinant scolarité et
interventions. UEEA (Unité d'Enseignement Elémentaire Autisme) : équivalent pour les 6-11 ans, plus
récent. DAR (Dispositif d' Auto-Régulation) : nouveauté 2021-2022, dispositif inclusif ou I'enfant autiste
est dans une classe ordinaire avec un bindme d'intervenants spécialisés (enseignant spécialisé +
éducateur formé ABA/TEACCH) qui interviennent dans la classe et en individuel. Tous ces dispositifs
sont orientés via la MDPH, aprés bilan. L'offre est encore insuffisante face a la demande (environ 200
UEMA en France pour des milliers d'enfants éligibles). Renseignez-vous auprés de votre CRA et MDPH.

Sources : Stratégie autisme 2018-2026 ; Education nationale 2022.

Q45. Qu'est-ce qu'un IME, un SESSAD ?

L'IME (Institut Médico-Educatif) est un établissement médico-social qui accueille des enfants et
adolescents (6-20 ans) en situation de handicap, le plus souvent en internat ou semi-internat. Il
propose une scolarisation adaptée (unité d'enseignement), des soins (psychomot, orthophonie, suivi
médical, psychologique), et un accompagnement éducatif. C'est une orientation lourde, qui suspend
la scolarité ordinaire — a n'envisager que si la scolarité en milieu ordinaire est impossible malgré les
aménagements. Les IME spécialisés autisme se multiplient depuis 2018. Le SESSAD (Service
d'Education Spéciale et de Soins a Domicile) est I'option inverse : il intervient 3 domicile et/ou a I'école,
en complément de la scolarité ordinaire. Une équipe pluridisciplinaire (éducateur, psychologue,
orthophoniste, psychomotricien) accompagne l'enfant 4 a 8 heures par semaine. Le SESSAD est
extrémement précieux pour soutenir la scolarisation. Les deux dispositifs nécessitent une orientation
MDPH. Délais d'attente : 6 mois a 3 ans selon les régions et la rareté des places.

Sources : CNSA 2024 ; HAS 2018.

Q46. Qu'est-ce qu'un PPS ?

Le PPS (Projet Personnalisé de Scolarisation) est le document officiel qui formalise les aménagements
et le parcours scolaire d'un éleve en situation de handicap. Il est rédigé par I'équipe pluridisciplinaire
de la MDPH aprés évaluation du dossier, a partir du GEVA-Sco (outil d'évaluation scolaire). Il précise :
I'orientation (classe ordinaire, ULIS, UE, IME), les aménagements pédagogiques (temps majoré,
matériel adapté, supports visuels), les aides humaines (AESH-i ou AESH-m, nombre d'heures), les
rééducations sur temps scolaire (orthophonie, psychomot, ergo), les aménagements aux examens
(temps majoré, secrétaire, ordinateur). Il est révisé chaque année lors de I'ESS (Equipe de Suivi de
Scolarisation), réunion qui rassemble parents, enseignants, AESH, professionnels du soin et
enseignant référent (ERH). En tant que parent, vous avez le droit de participer activement a toutes les
ESS, de demander des modifications, de contester en CDAPH si besoin. Le PPS s'oppose a : PAI
(uniquement médical), PAP (sans handicap reconnu), PPRE (difficulté scolaire passagére).

Sources : Education nationale, PPS ; MDPH.

Q47. Quelle est la différence entre PPS, PAI, PAP et PPRE ?

Quatre dispositifs souvent confondus. Le PPS (Projet Personnalisé de Scolarisation) est destiné aux
éléves reconnus en situation de handicap par la MDPH, et ouvre droit a des aménagements lourds et
aI'AESH. Le PAI (Projet d'Accueil Individualisé) concerne les éléves avec un trouble de santé chronique
(asthme, allergie, diabéte, épilepsie) : il définit les protocoles médicaux a I'école et n'est pas lié a un
handicap reconnu. Le PAP (Plan d'Accompagnement Personnalisé) est destiné aux éléves avec un
trouble des apprentissages (dys-) sans reconnaissance MDPH : il permet des aménagements
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pédagogiques (temps majoré, ordinateur, lecture orale, photocopies du tableau) sans passer par la
MDPH. C'est I'enseignant et le médecin scolaire qui le valident. Le PPRE (Programme Personnalisé de
Réussite Educative) est interne a I'école, pour un éléve en difficulté scolaire temporaire : il n'a rien a
voir avec un handicap. Pour un enfant autiste, le PPS est généralement la voie pertinente, parfois
combiné & un PAI (si traitement). Un avis médical et un dossier MDPH sont nécessaires.

Sources : Education nationale ; MDPH.

Q48. Mon enfant peut-il étre scolarisé en école privée ou hors contrat ?

Oui, vous avez le droit d'inscrire votre enfant en école privée sous contrat (catholique notamment, qui
doit théoriquement accueillir les enfants en situation de handicap au méme titre que le public, avec
PPS et MDPH applicables) ou hors contrat (Montessori, Steiner, écoles alternatives diverses).
Attention : les écoles hors contrat n'ont pas d'obligation d'accueil, ne recoivent pas d'AESH (qui est
financé par I'Education nationale), et ne sont pas tenues d'appliquer le PPS. Vous pouvez néanmoins
financer une AVS ou AESH privée — mais le co(t est important (15 000-25 000 € par an environ).
Certaines écoles spécialisées autisme (écoles ABA, écoles autisme méthode TEACCH) sont privées hors
contrat, parfois conventionnées, et peuvent étre financées en partie par I'AEEH compléments, la PCH,
ou des bourses associatives. Renseignez-vous précisément : colt annuel, projet pédagogique,
qualifications des intervenants, agrément éventuel. Avant de quitter le systéme public, explorez
toutes les options (ULIS, UEMA, UEEA, DAR, SESSAD).

Sources : Loi 2005-102 ; CNSA 2024.

Q49. L'instruction a domicile est-elle possible ?

Oui, mais elle est plus encadrée depuis 2021. La loi confortant les principes de la République (aott
2021) a transformé l'instruction en famille (IEF) en régime d'autorisation : il faut désormais déposer
une demande motivée auprés du DASEN (Directeur Académique des Services de I'Education
Nationale) avant chaque rentrée. Pour un enfant en situation de handicap, le motif « situation propre
a lI'enfant motivant le projet éducatif » est explicitement prévu. Le dossier doit inclure : projet
pédagogique, ressources, calendrier, justificatifs médicaux. Une fois I'autorisation accordée (1 a 3 ans
renouvelables), des contrdles annuels ont lieu (mairie, inspecteur de I'EN). L'IEF peut étre pertinente
pour un enfant en grande souffrance scolaire, ou en attente de place ULIS/UEMA. Elle a un co(t élevé
en mobilisation parentale (souvent un parent qui réduit son activité), et elle peut isoler socialement
I'enfant. A envisager comme solution temporaire avec un projet de retour a la scolarisation, et
toujours combinée a des rééducations et un suivi spécialisé.

Sources : Loi 2021-1109 ; Education nationale, IEF.

Q50. Que faire en cas de refus de scolarisation ou de harcélement ?

Aucun enfant ne peut étre exclu de I'école en raison de son handicap. Si vous rencontrez un refus de
scolarisation, voici les recours : 1) Saisir I'enseignant référent (ERH) de votre secteur, qui est
I'interlocuteur officiel ; 2) Demander une réunion d'équipe éducative ou d'ESS rapidement, par lettre
recommandée ; 3) Saisir I'EN-ASH (Inspecteur Education Nationale Adaptation Scolaire et
Scolarisation des Handicapés) du département ; 4) Saisir la cellule « école inclusive » de la DSDEN ; 5)
Saisir le Défenseur des Droits (gratuit, par courrier ou en ligne) ; 6) En dernier recours, recours gracieux
puis contentieux devant le tribunal administratif. Concernant le harcélement : numéro national 3018
(gratuit, anonyme), plateforme PHAROS pour le cyberharcélement, signalement obligatoire de
I'établissement, protocole pHARe en collége. Les enfants autistes sont 3 a 5 fois plus exposés au
harcélement scolaire (Maiano et al., 2016) : restez vigilant, croyez votre enfant, documentez (dates,
faits, témoins). Le silence aggrave toujours la situation. Associations utiles : SOS Autisme France, Hugo
Lloris (HugoLloris.com), Marion la main tendue.

Sources : Loi 2005-102 ; Défenseur des droits ; 3018 ; Maiano et al. 2016.
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Catégorie 6 — Démarches administratives

Dix questions pour déméler la MDPH, les allocations, les aides : ce a quoi vous avez droit, comment
I'obtenir, comment contester en cas de refus.

Q51. Qu'est-ce que la MDPH ?

La MDPH (Maison Départementale des Personnes Handicapées) est le guichet unique départemental
qui regroupe toutes les démarches liées au handicap. Créée par la loi de 2005, il en existe une par
département (101 en France). Elle réunit I'Etat, le Conseil départemental, I'Education nationale, la
CAF, la Sécurité sociale, P6le emploi et les associations représentatives. Son réle : évaluer le handicap,
ouvrir des droits, orienter. C'est elle qui décide de I'attribution de I'AEEH (Allocation d'Education de
I'Enfant Handicapé), de la PCH (Prestation de Compensation du Handicap), de la RQTH (adulte), de la
carte mobilité inclusion, de I'orientation scolaire (ULIS, IME, UE) et médico-sociale, de la notification
d'AESH. Le dossier MDPH est un dossier unique (Cerfa 15692) a déposer auprés de la MDPH de votre
département de résidence. Délai de traitement officiel : 4 mois, en pratique souvent 6 a 12 mois.
Toutes les décisions peuvent étre contestées (recours administratif préalable obligatoire puis
tribunal). N'hésitez pas a demander de |'aide aux associations (Autisme France, Sésame autisme, APF)
pour monter votre dossier.

Sources : Loi 2005-102 ; CNSA 2024 ; CDAPH.

Q52. Comment monter un dossier MDPH ?

Le dossier MDPH se compose de plusieurs éléments. 1) Formulaire Cerfa 15692*01 (téléchargeable
sur service-public.fr ou a8 demander a votre MDPH) : informations administratives, projet de vie (page
trés importante a soigner — racontez la vie quotidienne, les difficultés concrétes, les besoins),
demandes précises (AEEH, PCH, orientation). 2) Certificat médical Cerfa 15695 rempli par le médecin
(généraliste, pédiatre, pédopsychiatre, neurologue), datant de moins de 6 mois. 3) Piéces justificatives
: carte d'identité, justificatif de domicile, livret de famille, bilans (psychologique, orthophonique,
psychomoteur, ergothérapique, scolaire), comptes-rendus médicaux, GEVA-Sco si scolarisé. Conseils :
1) Soyez précis et concret dans le projet de vie (« mon enfant a besoin d'aide pour s'habiller, manger,
se déplacer en autonomie », plutét que « il est autiste ») ; 2) Rassemblez TOUS les bilans avant
I'envoi ; 3) Faites des copies de tout ; 4) Envoyez en recommandé avec AR ; 5) Renouvelez en avance
(3-6 mois avant échéance). Une assistante sociale peut vous aider.

Sources : service-public.fr ; CNSA ; MDPH.

Q53. Qu'est-ce que I'AEEH ?

L'AEEH (Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé) est une aide financiére versée par la CAF aux
parents d'un enfant de moins de 20 ans en situation de handicap, dont le taux d'incapacité est reconnu
par la MDPH a au moins 50 %. Le montant de base est de 149,26 € par mois (au 1er avril 2024), versé
sans condition de ressources. A cela peuvent s'ajouter 6 niveaux de compléments (de 1 3 6) selon : 1)
la nature et la gravité du handicap ; 2) la nécessité pour un parent de réduire ou cesser son activité ;
3) le recours a une tierce personne ; 4) les dépenses spécifiques engagées. Les compléments vont de
112 € (niveau 1) a plus de 1300 € (niveau 6) par mois. A noter : depuis 2023, on peut choisir entre
AEEH + complément, ou AEEH + PCH (souvent plus avantageuse si les besoins sont lourds). Demandez
une simulation a votre MDPH ou a un travailleur social. L'AEEH est non imposable et n'est pas prise en
compte pour le RSA ou les autres prestations sociales.

Sources : CAF 2024 ; CNSA ; MDPH.
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Q54. Qu'est-ce que laPCH ?

La PCH (Prestation de Compensation du Handicap) est une aide financiére versée par le Conseil
départemental pour couvrir les surcolts liés au handicap : aide humaine (auxiliaire de vie,
intervenants spécialisés, ABA, ESDM), aide technique (matériel adapté), aménagement du logement
et du véhicule, aide animaliére, charges spécifiques (couches au-dela de 3 ans, vétements adaptés).
Elle est destinée aux personnes de 0 a 75 ans dont les difficultés sont reconnues par la MDPH. Depuis
2008, elle est accessible aux enfants — soit en cumul avec I'AEEH de base (option AEEH + PCH), soit a
la place du complément d'AEEH. Le calcul est complexe et individualisé : on peut atteindre plusieurs
milliers d'euros par mois pour un enfant nécessitant un accompagnement quotidien important. La
PCH peut financer des intervenants ABA a domicile, des sorties éducatives spécialisées, du matériel
sensoriel (couverture lestée, casque anti-bruit). Elle est non imposable. Demandez a la MDPH ou a un
travailleur social un calcul comparatif avec le complément d'AEEH avant de choisir.

Sources : CNSA 2024 ; Conseil départemental ; MDPH.

Q55. Qu'est-ce que la RQTH et a partir de quand la demander ?

La RQTH (Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé) est une démarche destinée aux
adultes (a partir de 16 ans) qui souhaitent faire reconnaitre que leur handicap a un impact sur leur
capacité a travailler. Elle ne dit pas qu'on est inapte au travail : au contraire, elle ouvre des droits pour
faciliter I'accés et le maintien en emploi : 1) accés aux entreprises adaptées (EA), aux ESAT, a la
fonction publique handicap ; 2) aménagement de poste, temps majoré aux concours, aides
AGEFIPH/FIPHFP (matériel, formation, aide humaine) ; 3) priorité au reclassement, protection contre
certains licenciements ; 4) départ en retraite anticipée si conditions remplies ; 5) acces a des dispositifs
comme Cap Emploi, ESAT, formation professionnelle adaptée. Pour la demander : remplir le dossier
MDPH (Cerfa 15692, certificat médical Cerfa 15695). Validité : de 1 a 10 ans selon la situation. Elle
n'apparait pas sur le CV ni dans le dossier de I'employeur, sauf si on la déclare volontairement. Elle est
un atout, pas un stigmate. Demandez a un travailleur social ou Cap Emploi pour vous accompagner.

Sources : MDPH ; AGEFIPH ; FIPHFP ; Cap Emploi.

Q56. Qu'est-ce que I'AAH ?

L'AAH (Allocation aux Adultes Handicapés) est une aide financiéere versée par la CAF aux personnes de
20 ans et plus (ou 16 ans dans certains cas) dont le taux d'incapacité reconnu par la MDPH est d'au
moins 80 %, ou entre 50 % et 79 % avec une restriction substantielle et durable d'accés a I'emploi
(RSDAE). Montant maximum au 1er avril 2024 : 1016,05 € par mois pour une personne seule. L'AAH a
longtemps été conjugalisée (le revenu du conjoint diminuait le montant) — depuis le ler octobre
2023, la « déconjugalisation » est entrée en vigueur : seuls les revenus de la personne handicapée
comptent. C'est une avancée majeure pour |'autonomie. L'AAH se cumule avec d'autres aides :
complément de ressources (jusqu'a 179 € si certaines conditions), majoration pour la vie autonome
(105 €), aide au logement. Elle est attribuée pour 1 a 5 ans (parfois a vie si stabilité). La demande se
fait via le dossier MDPH. C'est I'une des aides les plus structurantes pour les adultes autistes.

Sources : CAF 2024 ; CNSA ; MDPH ; loi déconjugalisation 2023.

Q57. Qu'est-ce que la carte mobilité inclusion (CMI) ?

La CMI (Carte Mobilité Inclusion) a remplacé en 2017 les cartes d'invalidité, de stationnement, et de
priorité. Elle existe en trois mentions : 1) CMI Invalidité : pour les personnes dont le taux d'incapacité
MDPH est d'au moins 80 % ; donne avantages fiscaux (demi-part supplémentaire), priorité dans les
files d'attente et transports, gratuité ou réductions dans transports en commun selon les villes. 2) CMI
Stationnement : permet de stationner gratuitement sur les places handicapées (et tout autre
stationnement payant en voirie depuis 2015), sans limitation de durée ; utile pour les enfants autistes
qui ont des difficultés sensorielles ou comportementales en sortie. 3) CMI Priorité : pour les personnes
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avec un taux d'incapacité inférieur a 80 % mais avec une station debout pénible ; priorité aux files
d'attente et places assises. La demande se fait via le dossier MDPH. Délai : 2 3 6 mois. Validité : 1 an
minimum, jusqu'a 20 ans (parfois a vie). Faites cette demande dés le diagnostic : elle facilite
énormément la vie quotidienne (médecins, hdpitaux, sorties).

Sources : CNSA ; MDPH ; loi 2016-1321.

Q58. Comment obtenir une notification AESH ?

La notification d'aide humaine (AESH) s'obtient via le dossier MDPH. Etapes : 1) Constituer un dossier
MDPH complet, en demandant explicitement « aide humaine en milieu scolaire » dans le projet de vie
: 2) Joindre le certificat médical Cerfa 15695, les bilans (orthophonique, psychomoteur,
neuropsychologique, ergothérapique), le GEVA-Sco rempli par I'école (enseignant et directeur) ; 3)
Décrire concrétement ce qui se passe a I'école sans accompagnement (crises, isolement, incapacité a
suivre les consignes, errance, comportements défis) ; 4) Envoyer en recommandé. La MDPH évalue et
la CDAPH (Commission des Droits et de I'Autonomie des Personnes Handicapées) décide. Notification
possible : AESH-i (individuel, X heures/semaine) ou AESH-m (mutualisé). Délai : 4 a 12 mois. Une fois
la notification obtenue, c'est I'Education nationale qui recrute effectivement. En attendant I'AESH
effective : signalez a I'ERH, a I'lEN-ASH, et si nécessaire au Défenseur des Droits. Soyez patient mais
ferme : c'est un droit. Renouvelez en avance, par cycle (typiqguement a chaque changement de cycle
scolaire).

Sources : MDPH ; Education nationale ; CDAPH.

Q59. Comment contester une décision MDPH ?

Si vous n'étes pas d'accord avec une décision de la MDPH (refus d'AEEH, taux d'incapacité jugé trop
bas, refus d'AESH, orientation non souhaitée), vous avez plusieurs recours. 1) RAPO (Recours
Administratif Préalable Obligatoire) : dans les 2 mois suivant la notification, vous écrivez a la MDPH
pour demander un réexamen, en motivant et en joignant des éléments nouveaux (nouveaux bilans,
nouveaux certificats, témoignages). C'est obligatoire avant toute action contentieuse. 2) Si le RAPO
est rejeté ou sans réponse au bout de 2 mois : recours contentieux devant le tribunal judiciaire
spécialement désigné (anciennement TCI). Pas besoin d'avocat, mais I'aide d'une association ou d'un
travailleur social est précieuse. 3) Pour les questions de scolarisation (PPS, refus de I'EN d'appliquer
une notification), saisir aussi I'lEN-ASH, la DSDEN, voire le tribunal administratif. 4) Le Défenseur des
Droits peut étre saisi a tout moment, gratuitement. Conseils : ne baissez pas les bras, le taux de
réussite des recours est non négligeable. Associations utiles : Autisme France, Toupi, APF, SOS Autisme
France.

Sources : Code action sociale ; Défenseur des Droits ; CNSA.

Q60. Que faire a la majorité de mon enfant ?

La majorité (18 ans) est une étape clé qui nécessite plusieurs démarches anticipées. 1) Six mois avant
les 18 ans : renouvelez le dossier MDPH en demandant les droits adultes — AAH (Allocation Adulte
Handicapé), RQTH (si projet professionnel), AEH (Aide Humaine adulte, équivalent de I'AESH si études
supérieures), carte mobilité inclusion adulte. 2) Evaluez le besoin de protection juridique : si votre
jeune adulte ne peut pas gérer seul ses affaires (administratives, financiéres, médicales), envisagez
une mesure de protection. Trois niveaux du moins au plus fort : habilitation familiale (souple, idéale
en famille), curatelle (assistance), tutelle (représentation). Démarche au tribunal judiciaire, avec
certificat médical d'un médecin inscrit sur liste. 3) Orientation post-bac ou post-scolaire : université
avec aménagements (mission handicap), formation adaptée (UEROS, ESRP), ESAT, milieu protégé,
milieu ordinaire avec RQTH. 4) Logement : maintien au domicile parental, foyer d'hébergement, FAM
(Foyer d'Accueil Médicalisé), MAS (Maison d'Accueil Spécialisée), habitat inclusif. Anticipez : les places
sont rares, demandez a votre CRA des contacts.
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Sources : CNSA 2024 ; MDPH ; tribunal judiciaire.

Témoignage de Valentine : « Je me souviens de ma premiére fois a la MDPH : j'avais préparé toutes
mes questions, je suis ressortie avec encore plus de questions. Aujourd'hui je sais : c'est normal. On
apprend en marchant. »
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Catégorie 7 — Communication et langage

Dix questions sur la parole, I'absence de parole, les outils alternatifs, et tout ce qui permet a votre
enfant de se faire comprendre.

Q61. Mon enfant ne parle pas, est-ce forcément I'autisme ?

Non, pas forcément. L'absence ou le retard de langage peut avoir de nombreuses causes : surdité (a
toujours vérifier en premier par un test audiométrique, méme si le bébé semble réagir), trouble
développemental du langage (anciennement dysphasie), retard simple de langage, déficience
intellectuelle, bilinguisme avec un parent peu présent linguistiquement, environnement sous-
stimulant, mutisme sélectif (I'enfant parle a la maison mais pas en société). L'autisme est UNE des
explications, et il est associé au trouble du langage dans environ 30 a 40 % des cas chez les enfants
TSA. Ce qui oriente vers l'autisme plutot qu'un simple retard de langage : 1) I'absence de gestes
compensatoires (pointage, mime, donner pour montrer) ; 2) un déficit de communication non verbale
plus large (regard, mimiques, attention conjointe) ; 3) la présence d'autres signes (intéréts restreints,
particularités sensorielles, comportements répétitifs). Un bilan orthophonique avec un professionnel
formé TSA, combiné a un bilan psychologique, permettra de trancher. Toujours consulter un médecin.

Sources : HAS 2018 ; Tager-Flusberg et al., Brain Lang 2009.

Q62. Qu'est-ce que la communication alternative ?

La CAA (Communication Alternative et Augmentée) regroupe I'ensemble des outils et stratégies qui
complétent ou remplacent la parole pour les personnes non verbales ou peu verbales. Elle est
essentielle pour donner a I'enfant un moyen d'exprimer ses besoins, ses émotions, ses choix — et de
réduire ainsi son anxiété et ses comportements défis. Il existe plusieurs systémes : 1) Communication
non technologique : pictogrammes (PECS, Makaton pictos, classeur de communication), signes
manuels (Makaton, LSF, Sign4Me) ; 2) Communication technologique : tablettes avec applications
dédiées (Proloquo2Go, LetMeTalk, GoTalk, JAB Talk, Sondages tablette TD Snap), synthése vocale ; 3)
Communication mixte (geste + image + son). La CAA n'empéche jamais |'apparition de la parole : au
contraire, plusieurs études (Schlosser et Wendt, 2008 ; Romski et al., 2010) montrent qu'elle favorise
le langage oral. Trop de parents et de professionnels craignent encore a tort que « si on lui donne des
pictos, il ne parlera jamais ». C'est faux. Mettez la CAA en place dés que possible, avec I'orthophoniste.

Sources : Schlosser et Wendt 2008 ; HAS 2018 ; Romski et al. 2010.

Q63. Qu'est-ce que le PECS ?

Le PECS (Picture Exchange Communication System) est un systéme de communication par échange
d'images, développé en 1985 par Andy Bondy et Lori Frost aux Etats-Unis. Il enseigne a I'enfant 3 initier
la communication en remettant une image au partenaire pour obtenir ce qu'il veut. La méthode
comporte 6 phases progressives : 1) Echange physique d'image contre objet désiré ; 2) Distance et
persistance ; 3) Discrimination entre images ; 4) Structure de phrase (« je veux + objet ») ; 5) Réponse
a « Que veux-tu ? » ; 6) Commentaires spontanés (« je vois », « j'entends »). Le PECS est reconnu par
la HAS et largement utilisé en France. Il est particulierement adapté aux enfants peu verbaux, ou
comme étape vers le langage oral. Les études montrent qu'il favorise I'apparition de la parole chez
environ 40-50 % des enfants formés (Tincani 2004 ; Sulzer-Azaroff et al., 2009). Formation des parents
et professionnels par Pyramid Educational Consultants (formations payantes). Le PECS se met en place
avec un orthophoniste ou éducateur formé. Compter 6-18 mois pour les premiéres phases.

Sources : Bondy et Frost, PECS 2001 ; Tincani 2004 ; HAS 2018.
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Qé64. Qu'est-ce que le Makaton ?

Le Makaton est un programme de communication multimodale qui associe la parole, des signes
manuels (issus de la LSF en France) et des pictogrammes. Créé dans les années 1970 au Royaume-Uni
par Margaret Walker, il est utilisé pour les enfants et adultes ayant des difficultés de langage et de
communication (autisme, trisomie, déficience intellectuelle, troubles du langage). Particularités du
Makaton : 1) on parle TOUJOURS en méme temps qu'on signe (pas une langue a part comme la LSF) ;
2) on signe les mots-clés de la phrase, pas tous les mots ; 3) vocabulaire structuré en 8 niveaux
progressifs (450 signes/pictos au total) ; 4) supports visuels accompagnent |'apprentissage (cahiers,
classeurs, applications). Le Makaton favorise la compréhension, |'expression, et souvent I'émergence
de la parole orale. Formation pour les parents et professionnels via AAPM (Avenir Dysphasie Makaton,
Caen). Comptez 4-6 jours de formation pour les premiers niveaux. C'est I'un des outils les plus utilisés
en France dans les structures spécialisées et les classes ULIS. Tres complémentaire avec le PECS et les
pictogrammes.

Sources : Walker M., Makaton 1973 ; AAPM France ; HAS 2018.

Q65. Quelle est la différence entre Makaton et LSF ?

Deux systémes différents souvent confondus. La LSF (Langue des Signes Francaise) est une langue a
part entiére, avec sa propre grammaire, sa syntaxe spatiale, son lexique de plusieurs milliers de signes.
Elle est la langue maternelle de la communauté sourde francaise. Elle se pratique en silence (sans
parole orale en paralléle). Apprendre la LSF, c'est apprendre une nouvelle langue (compter plusieurs
centaines d'heures pour un niveau B1). Le Makaton, en revanche, n'est pas une langue : c'est un
programme d'aide a la communication. Il emprunte certains signes a la LSF, mais on parle TOUJOURS
oralement en méme temps qu'on signe, on ne signe que les mots-clés, et le vocabulaire est limité a
450 signes/pictogrammes structurés progressivement. Il s'apprend en quelques jours de formation.
Pour un enfant autiste non verbal : la LSF est exigeante (utile si entourage sourd), tandis que le
Makaton est plus accessible. On peut aussi simplement utiliser des pictogrammes (PECS, Sclera,
ARASAAC) sans signes. Le choix dépend de I'enfant, de I'orthophoniste, et de la cohérence avec
I'entourage.

Sources : AAPM France ; LSF (FNSF) ; HAS 2018.

Q66. Mon enfant fait des écholalies, c'est grave ?

Les écholalies sont la répétition de mots, phrases ou intonations entendus, soit immédiatement aprés
les avoir entendus (écholalie immédiate : tu dis « Tu veux du lait ? », il répond « Tu veux du lait ? »),
soit plus tard (écholalie différée : il répéte une phrase de dessin animé entendue la veille). Trés
fréquentes chez les enfants autistes (60-75 %), elles ont longtemps été considérées comme un
symptome a éteindre. Le regard a changé : les écholalies ont une fonction communicative. Elles
permettent a I'enfant de demander, de commenter, de se rassurer, de garder le contact, d'apprendre
la langue. Une écholalie peut signifier « oui je veux » (réutilisation de la question comme demande),
« je veux faire comme dans le dessin animé », « c'est ce que dit toujours papa quand il rentre ». La
stratégie n'est pas d'éteindre, mais de DECODER ce que I'enfant exprime, et de proposer des
reformulations adaptées. Un orthophoniste formé TSA pourra vous aider. Avec le temps, beaucoup
d'enfants passent de I'écholalie pure au langage spontané — I'écholalie est souvent une étape sur le
chemin du langage propre.

Sources : Prizant et Duchan 1981 ; Stiegler 2015 ; HAS 2018.

Qé67. Faut-il forcer mon enfant a parler ?

Non, forcer ne fonctionne pas, et c'est méme contre-productif. La parole émerge quand I'enfant en
ressent le besoin et qu'il en a les capacités neurologiques. Forcer (« dis bonjour », « répéte aprés moi
», « tu n'auras pas tant que tu n'auras pas dit ») crée du stress, de I'opposition, parfois un blocage
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durable. Ce qui aide vraiment : 1) Donner a I'enfant un moyen de communiquer méme sans parole
(PECS, signes, pictogrammes, tablette) — la communication est premiére, la parole peut suivre ; 2)
Stimuler |'attention conjointe : montrer, partager, commenter a voix haute ce qu'il fait ; 3) Créer des
situations qui motivent la communication (mettre un objet désiré hors de portée pour qu'il
demande) ; 4) Utiliser des supports visuels (livres, comptines a gestes, vidéos imitables) ; 5) Travailler
avec un orthophoniste formé TSA, pas seul ; 6) Modéliser le langage en parlant clairement, lentement,
avec des phrases courtes adaptées. Patience et constance. Beaucoup d'enfants commencent a parler
entre 4 et 7 ans, parfois plus tard. Aucune limite d'age n'est définitive.

Sources : HAS 2018 ; Kasari et al. 2014 ; Tager-Flusberg 2009.

Q68. Mon enfant parle bien mais ne comprend pas I'humour, le second degré : pourquoi ?

C'est une caractéristique fréquente de l'autisme, y compris chez les personnes au langage trés
développé : les difficultés portent moins sur le langage en lui-méme que sur la pragmatique (lI'usage
du langage en contexte). Comprendre l'ironie, le sarcasme, les sous-entendus, les expressions imagées
(« il pleut des cordes », « tomber dans les pommes »), les jeux de mots, les contresens volontaires,
demande de décoder ce qui n'est PAS dit, d'inférer I'intention de I'autre, de mobiliser ce qu'on appelle
la « théorie de I'esprit ». Cette derniére est souvent atypique chez les personnes autistes (Baron-Cohen
et al. depuis 1985). En conséquence : votre enfant peut prendre les expressions au sens propre, ne
pas voir qu'on plaisante, se vexer d'une moquerie bénigne, ne pas saisir une consigne implicite (« il
fait chaud ici » = « ouvre la fenétre »). Cela peut étre travaillé : ateliers d'habiletés sociales, livres
explicatifs (« Comprendre les expressions imagées »), entrainement avec parents, séances
d'orthophonie ciblées sur la pragmatique. Patience et explicite : dire les choses directement, expliquer
aprés coup les blagues. Avec le temps, ces compétences s'affinent.

Sources : Baron-Cohen et al. 1985 ; HAS 2018.

Q69. Qu'est-ce que la pragmatique du langage ?

La pragmatique est la dimension du langage qui concerne son usage en situation : comment on parle
a quelgu'un, dans quel contexte, avec quelle intention, en respectant quelles regles sociales implicites.
Elle inclut : attendre son tour de parole, regarder son interlocuteur, ajuster son ton a la situation
(différent a la maison et chez le médecin), comprendre les non-dits, I'humour, les expressions imagées,
les sous-entendus, savoir comment introduire un sujet, le cléturer, changer de sujet sans casser la
conversation, savoir quoi raconter a qui. Chez les personnes autistes, c'est souvent le versant le plus
difficile du langage — méme quand le vocabulaire et la grammaire sont excellents. Conséquences
quotidiennes : monologues sur des sujets favoris sans voir I'ennui de l'autre, conversations qui «
rebondissent » de facon décalée, malentendus fréquents, sentiment de ne jamais étre sur la bonne
longueur d'onde, fatigue intense aprés une interaction. Cela se travaille en orthophonie spécialisée
(pragmatique), en ateliers d'habiletés sociales, avec des supports visuels (scénarios sociaux de Carol
Gray). Patience et constance.

Sources : Tager-Flusberg, Brain Lang 2009 ; Carol Gray 2010 ; HAS 2018.

Q70. Mon enfant fait du mutisme sélectif, est-ce de I'autisme ?

Pas nécessairement. Le mutisme sélectif est un trouble anxieux distinct (DSM-5) : I'enfant parle
normalement dans certaines situations (3 la maison, avec ses parents) mais reste totalement
silencieux dans d'autres (3 I'école, avec des inconnus, en société), de facon constante et durable (plus
d'un mois), avec une vraie souffrance. Il commence souvent entre 3 et 6 ans, et touche environ 1 %
des enfants. C'est un trouble anxieux, pas une opposition ni un caprice. Cela dit, il peut coexister avec
un TSA, et les deux situations peuvent se chevaucher : un enfant autiste trés anxieux peut développer
un mutisme sélectif ; un enfant avec mutisme sélectif peut avoir des particularités sensorielles ou
sociales qui font évoquer I'autisme. Le diagnostic différentiel se fait par un psychologue ou psychiatre
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formé, qui évalue les deux dimensions. Prise en charge : thérapies cognitivo-comportementales (TCC),
désensibilisation progressive, parfois traitement médicamenteux ponctuel (ISRS chez les plus grands),

soutien a I'école avec aménagements (ne pas forcer a oraliser, accepter |'écrit, les gestes). Souvent
réversible avec un accompagnement adapté.

Sources : DSM-5 ; HAS, anxiété de I'enfant 2020 ; ANAFOR mutisme sélectif.
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Catégorie 8 — Comportements particuliers

Dix questions pour comprendre les crises, les stims, les rituels, I'hypersensibilité, et les
comportements qui inquiétent.

Q71. Pourquoi mon enfant fait-il des crises (meltdowns) ?

Les crises chez I'enfant autiste — souvent appelées meltdowns — ne sont pas des caprices, mais des
décompensations de surcharge. Elles surviennent quand l'enfant atteint un seuil de saturation
(sensorielle, émotionnelle, cognitive, sociale) qu'il ne peut plus contenir. Les déclencheurs typiques :
bruit fort, lumiére vive, foule, fatigue, faim, frustration, changement imprévu, douleur silencieuse (mal
de dents, otite, constipation), surcharge d'informations, conflit social, transition difficile. Pendant la
crise, I'enfant peut hurler, pleurer, frapper, se cogner, s'auto-agresser, fuir, se figer. Il n'est pas en
mesure d'écouter, de raisonner, ni méme parfois de reconnaitre son entourage. Que faire : assurer la
sécurité (espace dégagé, retirer les dangers), réduire les stimulations (lumiére douce, silence, peu de
paroles), proposer un refuge (couverture, coussin, espace clos), attendre la décrue (10 a 60 minutes).
Ne pas raisonner, ne pas punir pendant la crise. APRES la crise : moment de réparation, hydratation,
repos. Identifier les déclencheurs, anticiper, mettre en place des stratégies (pauses, casques anti-bruit,
signaux de saturation). Un avis professionnel est utile.

Sources : HAS 2018 ; Mazefsky et al. 2013 ; INSERM 2023.

Q72. Quelle différence entre un meltdown et un caprice ?

Cruciale, et trop souvent confondue. Le caprice est un comportement volontaire, dirigé vers un but
(obtenir quelque chose, échapper a une contrainte), s'arréte souvent quand on ne le récompense pas,
peut étre négocié, suppose la conscience de I'effet sur I'autre. Le meltdown est une décompensation
involontaire de surcharge : I'enfant n'a plus le contréle de son corps ni de ses émotions, ne cherche
pas a manipuler, n'a pas de but, ne peut pas négocier, ne réagit pas aux récompenses ni aux punitions,
est lui-méme en grande détresse. Le meltdown finit naturellement par épuisement, pas par décision.
Quelques signes : un meltdown commence souvent par des signes de saturation (agitation, regard
fuyant, vocalisations, retrait), un caprice commence en réponse a un refus précis ; le meltdown laisse
I'enfant épuisé et triste, le caprice s'arréte net dés qu'on céde. Les enfants autistes peuvent avoir les
deux, mais les meltdowns dominent. Ne jamais punir un meltdown, ne jamais récompenser un caprice.
Apprenez a différencier — votre regard de parent change tout.

Sources : Lipsky D., Meltdowns 2008 ; HAS 2018.

Q73. Qu'est-ce qu'un stim ou un comportement répétitif ?

Les stimming (de self-stimulation) sont des comportements répétitifs qui régulent les sensations et les
émotions : flapping (battements des mains), balancement, sauts, tournoiements, machouillage,
vocalisations répétitives, alignements d'objets, rotation d'objets, regards latéraux, frottements. lls ont
des fonctions essentielles : se calmer dans une situation stressante, se stimuler dans un
environnement ennuyeux, exprimer un plaisir ou une joie intense (« happy flapping »), se concentrer,
gérer une émotion difficile a nommer. Les stims ne sont pas pathologiques en soi : tout le monde
stimme a un degré ou un autre (tapoter du pied, se ronger les ongles, macher un stylo). Chez les
autistes, ils sont plus visibles, plus fréquents, plus intenses. Faut-il les arréter ? Pas en régle générale.
Ce qui doit étre traité : les stims dangereux (auto-agression, tétes contre le mur), ceux qui empéchent
I'apprentissage ou la sociabilité (mais on cherche a les remplacer, pas a les éteindre purement). Pour
le reste, les stims sont une régulation utile. Imposer le silence sensoriel, c'est priver I'enfant d'une
compétence d'auto-régulation.

Sources : Kapp et al. 2019 ; HAS 2018 ; INSERM 2023.
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Q74. Qu'est-ce qu'un intérét restreint ?

Les intéréts restreints (parfois appelés « intéréts spécifiques » ou « passions intenses ») sont l'une des
deux grandes caractéristiques de I'autisme (avec les difficultés socio-communicationnelles). 1l s'agit
d'un focus trés intense, exclusif, durable, sur un domaine spécifique : dinosaures, trains, planétes,
drapeaux, chiffres, séries, anatomie, météo, légendes mythologiques, jeux vidéo, animaux, oiseaux,
transports, telle marque, telle personne. L'enfant ou l|'adulte peut accumuler une expertise
impressionnante sur son sujet, en parler des heures, refuser d'autres conversations. Loin d'étre une «
obsession » a combattre, l'intérét restreint est aujourd'hui reconnu comme un atout potentiel a
valoriser : il est une source de bien-étre, d'identité, de motivation, parfois un levier d'apprentissage
(apprendre a lire grace aux noms de dinosaures), un futur métier (paléontologie, transport,
informatique). Ce qui peut poser probléme : exclusivité totale qui empéche d'autres activités,
monologues qui rendent les interactions difficiles. Stratégie : ne pas I'éteindre, mais le canaliser
(temps dédiés, sujets de conversation acceptés en société, articulations avec les apprentissages).

Sources : HAS 2018 ; Mottron L. 2011 ; Grove et al. 2018.

Q75. Qu'est-ce que I'hypersensibilité sensorielle ?

L'hypersensibilité sensorielle est une caractéristique présente chez 70-95 % des personnes autistes
selon les études (DSM-5, critére officiel depuis 2013). Elle peut concerner tous les sens : audition
(bruits anodins insupportables — séchoir, aspirateur, foule, siréne), vision (lumiéres fluorescentes,
mouvements rapides, scintillements), toucher (étiquettes de vétements, coutures, certaines textures,
contacts inattendus), go(t (refus de la plupart des aliments, sélectivité extréme), odorat (parfums,
désinfectants, certains aliments), proprioception (sens du corps, équilibre). Conséquences : crises
sensorielles, évitement de lieux (supermarché, cantine, école), refus de gestes (toilettes, lavage,
brossage), troubles du sommeil, fatigue chronique. A I'inverse, certains autistes sont hyposensibles :
ils ne sentent pas la douleur, recherchent des sensations fortes (saut, pression, balancement), ne
réagissent pas a un appel. Stratégies : ergothérapeute spécialisé en intégration sensorielle, casques
anti-bruit, lunettes teintées, vétements adaptés, couverture lestée, brossage Wilbarger,
désensibilisation progressive. Aménagez I'environnement avant d'attendre I'adaptation de I'enfant.

Sources : DSM-5 ; Marco et al. 2011 ; HAS 2018.

Q76. Mon enfant ne mange que 3 aliments, que faire ?

La sélectivité alimentaire est trés fréquente chez les enfants autistes (60-70 % d'entre eux, contre 25
% chez les enfants typiques). Elle peut concerner les textures (refuse le mou, n'accepte que le
croustillant), les couleurs (que du blanc, du beige), les marques précises (que telles pates, telle
compote), les températures, les formes. Conséquences : risques nutritionnels (carences en fer,
calcium, vitamine D, B12, zinc), prise de poids ou maigreur, stress des repas, isolement social.
Premiéres démarches : 1) vérifier qu'il n'y a pas de cause médicale (reflux, allergie alimentaire,
troubles digestifs, problémes dentaires) — bilan pédiatrique ; 2) ne pas forcer (cela aggrave) ; 3)
maintenir les aliments acceptés et introduire UN nouveau aliment a la fois, sur plusieurs semaines, en
commencant par voir, sentir, toucher (sans manger) ; 4) bilan ergothérapeute spécialisé en oralité,
parfois bilan orthophoniste ; 5) suivi diététicien pour les compléments éventuels ; 6) approches
comme |'éducation orale (méthode Senez), SOS Approach to Feeding, programme alimentation
Greenspan. Patience, beaucoup de patience. Toujours en lien avec votre pédiatre.

Sources : Sharp et al. 2013 ; HAS 2018.

Q77. Mon enfant ne dort pas, comment l'aider ?

Les troubles du sommeil touchent 50 a 80 % des enfants autistes (vs 25-40 % des enfants typiques).
Difficultés d'endormissement, réveils nocturnes, réveil trés matinal, sommeil léger, terreurs
nocturnes, somnambulisme : tout est possible. Causes multiples : anxiété, hypersensibilité sensorielle

Page 31 sur 42



FAQ Autisme 100 Questions — sortirdelautisme.fr

(bruit, lumieére), rigidité (peur de la nuit qui change, des réves), troubles digestifs, douleurs non
exprimées, anomalies de production de mélatonine. Stratégies : 1) routines visuelles trés structurées
(séquence du soir affichée), heures fixes ; 2) chambre adaptée (obscurité totale, silence, température
18-19°, parfois bruit blanc, parfois couverture lestée) ; 3) éviter les écrans 1h avant le coucher ; 4)
activité physique en journée ; 5) éviter la caféine cachée (chocolat, certains sodas) ; 6) si besoin et
apreés avis médical : mélatonine LP (Slenyto, AMM autisme depuis 2018 en Europe) — tres efficace
dans environ 60 % des cas, a dose adaptée, prescription médicale. 7) Bilan du sommeil si trouble
grave : polysomnographie, recherche d'apnées. Avis pédiatre ou pédopsychiatre toujours nécessaire
avant toute médication.

Sources : HAS 2018 ; ANSM Slenyto 2018 ; Souders et al. 2017.

Q78. Comment gérer les transitions et les changements ?

Les transitions (passer d'une activité a une autre, sortir, rentrer, changer de piéce, terminer un jeu) et
les changements (de routine, d'environnement, de personne) sont parmi les difficultés majeures de
I'autisme. La rigidité, le besoin de prévisibilité, I'attachement aux routines sont des stratégies que
I'enfant développe pour gérer un monde qu'il percoit comme chaotique et imprévisible. Stratégies
efficaces : 1) Anticipation : prévenir verbalement et visuellement les changements a l'avance (5
minutes avant, 1 minute avant, maintenant) ; 2) Supports visuels : emploi du temps de la journée,
séquences d'activités, horloges visuelles (Time Timer), pictogrammes ; 3) Utiliser des rituels de
transition : une comptine, un objet de passage, une routine répétée ; 4) Préparer les changements
importants par des récits sociaux (Carol Gray) ou des vidéos ; 5) Réduire les surprises : prévenir d'un
changement de planning, d'un remplacant, d'un trajet différent ; 6) Garder des éléments stables
méme dans le changement (méme peluche, méme tenue, méme chanson). Avec le temps et la
prévisibilité, beaucoup d'enfants gagnent en flexibilité.

Sources : HAS 2018 ; Mesibov et Shea, TEACCH 2010 ; Gray C. 2010.

Q79. L'auto-agression et I'hétéro-agression, que faire ?

Les comportements d'auto-agression (se mordre, se taper, se gratter, s'arracher les cheveux) ou
d'hétéro-agression (frapper, pincer, mordre les autres) sont parmi les situations les plus douloureuses
pour les familles. lls ne sont jamais gratuits : ils communiquent une détresse, une douleur, une
frustration, un manque de mots, une saturation. Démarche : 1) ELIMINER UNE CAUSE MEDICALE en
premier : douleur dentaire, otite, constipation, reflux, mal de téte, mal de ventre, troubles ORL ou
ophtalmologiques. Faire un bilan complet. 2) Identifier les déclencheurs (carnet d'observation : heure,
contexte, ce qui précéde, ce qui suit). 3) Donner un moyen de communiquer (PECS, signes, tablette)
— beaucoup d'auto-agressions disparaissent avec la communication. 4) Aménager I'environnement
(réduire surcharge sensorielle, anticiper transitions). 5) Apprendre des comportements de
remplacement (mordre un chewy au lieu de soi-méme). 6) Faire intervenir un psychologue
comportementaliste formé (ABA éthique, analyse fonctionnelle). 7) Avis médical impératif, parfois
traitement médicamenteux ponctuel si dangerosité (rispéridone, aripiprazole — AMM autisme). Ne
JAMAIS punir.

Sources : HAS 2018 ; Iwata et al. 1994 ; Carr et Durand 1985.

Q80. Mon enfant adolescent devient agressif, est-ce lié a I'autisme ?

L'adolescence est une période souvent difficile pour les jeunes autistes : changements hormonaux,
augmentation des attentes sociales, conscience accrue de la différence, harcélement, anxiété,
dépression, troubles du sommeil, parfois épilepsie qui se déclare a I'adolescence (30 % des autistes y
sont confrontés au cours de la vie). L'agressivité peut étre |'expression d'une souffrance non dite.
Avant de la traiter comme un « probléeme de comportement », il faut chercher : 1) une cause médicale
(douleur, épilepsie débutante, hyperthyroidie) ; 2) un trouble psychiatrique associé (dépression,
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anxiété sévere, trouble bipolaire qui peut apparaitre a l'ado, parfois TOC) ; 3) un événement
(harcélement, deuil, séparation, changement) ; 4) une difficulté sensorielle accrue (corps qui change,
hygiéne, transpiration, vétements) ; 5) un cumul de petites contrariétés non verbalisées. Faire un bilan
médical et psychiatrique, ajuster I'accompagnement, parfois ajouter un traitement (anti-anxiété, anti-
dépresseur, neuroleptique de seconde génération en dernier recours). Ne pas attendre. Plusieurs
adolescents autistes bénéficient d'un suivi pédopsychiatrique régulier a cette période. Ressources :
CRA, associations.

Sources : HAS 2018 ; Simonoff et al. 2008 ; INSERM 2023.

Témoignage de Valentine : « Quand mon fils faisait une crise, je voulais qu'elle s'arréte. Aujourd'hui
je veux d'abord la comprendre. Ca a tout changé. La crise n'est pas un probléme : c'est un message. »
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Catégorie 9 — Famille et social
Dix questions sur la vie de famille avec I'autisme : couple, fratrie, grands-parents, amis, vacances, répit.

Q81. Comment soutenir le couple face au diagnostic ?

Le diagnostic d'autisme est une épreuve majeure pour le couple. Le taux de séparation des parents
d'enfants autistes est plus élevé que la moyenne (Hartley et al. 2010 ; mais nuance par Freedman et
al. 2012). Pourquoi ? Stress chronique, épuisement, divergences sur les choix d'accompagnement,
sentiment d'injustice, isolement social, perte de la vie de couple antérieure, charge mentale
asymétrique (souvent portée par la mére). Stratégies de protection : 1) Reconnaitre que c'est dur —
ne pas culpabiliser de souffrir ; 2) Communiquer réguliérement entre vous sur autre chose que I'enfant
(interdire les soirées « 100 % autisme ») ; 3) Préserver des temps a deux, méme brefs (1 heure par
semaine sans l'enfant) ; 4) Partager équitablement les démarches (MDPH, rendez-vous, école) ; 5)
Accepter que chacun vit son deuil a sa maniére, a son rythme ; 6) Demander de I'aide professionnelle :
conseil conjugal, thérapie de couple, groupe de parole de parents (Autisme France, associations
locales) ; 7) Ne pas mettre sa souffrance sous le tapis. Le couple est un partenaire essentiel pour
I'enfant. Le préserver, c'est aussi soigner |'enfant.

Sources : Hartley et al., ] Fam Psychol 2010 ; Freedman et al. 2012 ; Autisme France.

Q82. Comment parler de I'autisme aux fréres et soeurs ?

Les fréres et soeurs d'enfants autistes ont un vécu particulier : amour fort pour le frére/la soeur, mais
aussi parfois géne, jalousie (I'attention parentale est en partie absorbée), peur, honte sociale, parfois
mission auto-assignée d'« étre I'enfant parfait » pour ne pas surcharger les parents. Recommandations
: 1) Parler simplement et t6t (dés 3-4 ans) : « ton frére/ta soeur a un cerveau qui fonctionne d'une
facon différente, ca lui rend certaines choses difficiles, mais ¢a ne change pas I'amour qu'on a pour
lui/elle » ; 2) Adapter au fil de I'dge : enfance (descriptions concrétes), pré-ado (mécanismes,
perspectives), ado (échanges plus profonds) ; 3) Préserver des moments individuels avec chaque
enfant — 30 minutes par semaine d'exclusivité changent tout ; 4) Permettre au fratrie d'exprimer ses
émotions, y compris négatives, sans jugement ; 5) Ne pas leur faire porter de responsabilités d'adulte
(« tu dois t'occuper de lui plus tard ») ; 6) Connecter a d'autres fratries via groupes (Sib-club,
Sibsupport, groupes Autisme France). 7) Si besoin, suivi psychologique individuel. La fratrie est un
trésor a protéger.

Sources : Tudor et Lerner 2015 ; Autisme France, fratrie.

Q83. Que dire aux grands-parents qui ne comprennent pas ?

Le diagnostic d'autisme peut étre trés difficile a accepter pour les grands-parents, surtout de
génération antérieure : déni (« il est juste timide »), culpabilisation (« vous lui passez trop tout », «
c'est les vaccins », « c'est les écrans »), peur, honte parfois, ou au contraire détresse profonde et envie
d'aider mais sans savoir comment. Stratégies : 1) Donner du temps — I'acceptation prend des mois,
parfois des années. Ne pas exiger une compréhension immédiate ; 2) Proposer des ressources
adaptées : livres simples (« L'autisme expliqué aux parents », « Au coeur de |'autisme »), films (Le
Cerveau d'Hugo), témoignages d'autres grands-parents (forums d'associations) ; 3) Inviter a des temps
concrets (un repas, une sortie courte) plutot que des longues explications théoriques ; 4) Donner un
role concret (gardiennage occasionnel, soutien matériel, présence aux ESS) ; 5) Maintenir le lien
malgré les désaccords ; 6) Poser des limites si certains commentaires sont blessants (« je préfére qu'on
ne dise pas que c'est de notre faute »). Certains grands-parents deviennent les meilleurs alliés.
Certains ne le seront jamais : c'est triste, et c'est OK.

Sources : Autisme France ; Hillman 2007.
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Q84. Comment éviter l'isolement social en tant que parent ?

L'isolement social des parents d'enfants autistes est massif : les invitations diminuent (I'enfant fait
peur, dérange, fait du bruit), les soirées entre amis se compliquent (qui garde ?), les sorties
familiales sont difficiles (sensorialité, comportements, regards), les amis « ordinaires » ne
comprennent pas. Beaucoup de parents témoignent d'une « bulle » qui se referme. Antidotes : 1)
Rejoindre une communauté de pairs : associations locales (groupes de parole), groupes Facebook
(Parents enfants autistes France, MumsPapy autisme), événements (cafés des familles, journées
autisme), congrés. Trouver son groupe — c'est la principale source d'oxygéne. 2) Conserver au moins
2-3 amis « ordinaires » fiables, a qui on explique vraiment, qu'on ne lache pas ; 3) Faire entrer le
monde plut6t que d'aller dehors (recevoir a la maison, ou I'environnement est maitrisé) ; 4) Identifier
des activités qu'on peut faire AVEC I'enfant (piscine en heure creuse, balade en forét, sport adapté,
équithérapie) ; 5) S'autoriser des moments sans I'enfant (relais : grands-parents, baby-sitting
spécialisé, accueil temporaire) ; 6) Soutien psychologique si épuisement.

Sources : Autisme France ; SOS Autisme ; études INSERM.

Q85. Comment éviter I'épuisement parental ?

L'épuisement parental (burn-out parental) touche trés fréquemment les parents d'enfants autistes :
étude Mikolajczak et Roskam 2018, prévalence X3 a X5 par rapport aux parents d'enfants typiques.
Les signes : épuisement émotionnel, sentiment d'inefficacité, distance affective vis-a-vis de I'enfant
(alors qu'on I'aime), perte de plaisir parental, irritabilité, troubles du sommeil, troubles dépressifs.
Causes : charge mentale énorme (MDPH, rendez-vous, école, soins, soutien a I'enfant 24/7), manque
de répit, déficit de reconnaissance, isolement, deuil de I'enfant attendu, anxiété de I'avenir.
Stratégies : 1) Demander de I'aide AVANT l'effondrement, pas aprés ; 2) Activer tous les relais (AESH
étendu si possible, SESSAD, accueil de jour, baby-sitting spécialisé, vacances adaptées) ; 3) Identifier
des temps de répit hebdomadaires non négociables (10 % du temps minimum pour soi) ; 4) Suivi
psychologique individuel (psychologue formé au parenting de 'autisme — pas tous les psy le sont) ;
5) Médication ponctuelle si dépression installée (avis médical) ; 6) Groupe de parole de parents ; 7)
Vacances adaptées (associations Loisirs Evasion, vacances famille). Vous étes le moteur de votre
enfant : prenez soin de vous.

Sources : Mikolajczak et Roskam 2018 ; INSERM 2023 ; Autisme France.

Q86. Comment expliquer I'autisme a I'entourage scolaire et social ?

Pas toujours évident : entre celui qui ne sait rien, celui qui croit savoir, et celui qui pose des questions
intrusives. Quelques pistes selon les interlocuteurs : 1) Ecole (enseignant, AESH) : présentation
factuelle, livret d'accueil (1-2 pages avec : forces de l'enfant, difficultés, stratégies qui marchent,
stratégies a éviter, contact rapide). Inviter a se former (Canopé, conférences). 2) Famille élargie :
témoignages personnels, anecdotes, livres et films. Privilégier le concret. 3) Amis : transparence sur
ce qu'on vit, sans cacher la difficulté ni dramatiser. Inviter a un événement neutre. 4) Inconnus en
société (caisse, restaurant, lieu public) qui jugent une crise : carte de visite « autisme » dans le
portefeuille (a tendre silencieusement), réponses préparées (« mon enfant est autiste, merci de votre
compréhension »). 5) Médecins, dentistes, services administratifs : briefing en amont, supports
visuels, pré-visite si possible. Globalement : choisir ses combats, ne pas tout expliquer a tout le monde,
garder de I'énergie. Personne ne comprendra a 100 %. Et c'est OK.

Sources : Autisme France ; CRA ; SOS Autisme.

Q87. Mon enfant et moi sommes invités, comment gérer ?

Les invitations sociales (anniversaires, mariages, fétes de famille, restaurants) sont des moments
souvent stressants. Préparation possible : 1) Evaluer en amont si la sortie est faisable (durée, lieu,
niveau de bruit, transition possible vers un espace calme) ; 2) Préparer I'enfant : photos du lieu,
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programme visuel, scénario social (« il y aura beaucoup de monde, des gateaux, des bougies, des
chansons, ca sera bruyant... ») ; 3) Préparer son sac de survie : casque anti-bruit, doudou, tablette/jeu
refuge, en-cas connus, eau ; 4) Avoir un plan de repli (piéce calme, jardin, voiture refuge) ; 5) Avertir
I'h6te (« on viendra peut-étre 1 heure », « on aura peut-étre a partir vite ») ; 6) Choisir son timing
(arriver avant I'heure de pointe sensorielle) ; 7) Ne pas culpabiliser de partir tot ou de refuser une
invitation — vos limites sont des soins. Astuce : invitation par invitation, I'enfant peut tolérer de plus
en plus, a condition de respecter ses limites. La désensibilisation progressive marche. La forcage
absolu casse.

Sources : Autisme France ; SOS Autisme ; pratique parentale.

Q88. Comment partir en vacances avec un enfant autiste ?

Les vacances sont a la fois nécessaires et redoutées. Conseils : 1) Choisir la destination en fonction de
I'enfant (lieu calme, pas trop de monde, possibilité de baignade, proximité maison), pas en fonction
de critéres touristiques classiques ; 2) Privilégier les locations meublées (Airbnb, gites) plutot que les
hétels (espace privé, cuisine connue, intimité) ; 3) Conserver des repéres : doudou, jouets favoris,
marque de céréales, draps de la maison, programme du soir habituel ; 4) Préparer en amont : photos
du logement, du trajet, des activités ; programme visuel des journées ; 5) Garder un rythme familier
(heures de repas et coucher) ; 6) Anticiper le transport : si avion, demander assistance handicap (UM
ou MAAS) ; si train, place adaptée ; si voiture, pauses fréquentes ; 7) Connaitre les structures locales
d'urgence (CRA, urgences pédiatriques) avant de partir ; 8) Solutions adaptées : vacances avec
associations (Loisirs Evasion, Vacances Evasion, Autisme Sud-Est, Hand'Activités, Trisomie 21 France),
centres de séjour adapté, séjours fratrie. Vacances réussies = vacances ajustées, pas vacances
normales.

Sources : Autisme France ; Loisirs Evasion ; SOS Autisme.

Q89. Existe-t-il des solutions de répit pour les parents ?

Oui, mais elles sont encore largement insuffisantes en France. Quelques pistes : 1) Accueil temporaire
en IME ou foyer : quelques jours ou semaines par an, pour l'enfant, avec orientation MDPH ; 2)
Plateformes de répit (gérées par les ARS, créées en 2018-2022) : aide a domicile, baby-sitting
spécialisé, journées de répit ; 3) Centres de séjour adapté (associations comme Anaé, Loisirs Evasion,
Trisomie 21, Vacances Autisme) : séjours d'une semaine a 15 jours avec encadrement formé ; 4)
Familles d'accueil spécialisées (peu nombreuses, demande aux services sociaux du département) ; 5)
Baby-sitting spécialisé : associations comme « Une Souris Verte », « Acoeur » qui forment des
étudiants en psycho/éducation pour garder des enfants autistes ; 6) Garde a domicile par des
intervenants formés (parfois financable par la PCH) ; 7) Internat hebdomadaire en IME ou ITEP pour
les plus grands. Solliciter |'assistante sociale CAF, le service handicap du département, le CRA. Ne
culpabilisez pas de demander : le répit est un soin pour la famille entiére.

Sources : CNSA 2024 ; Stratégie autisme 2018-2026 ; Anaé ; Autisme France.

Q90. Comment préparer mon enfant a un changement majeur (déménagement, divorce) ?

Les changements majeurs (déménagement, divorce, naissance d'un frére/soeur, deuil) sont des
épreuves pour tout enfant — démultipliées pour un enfant autiste, dont la rigidité et le besoin de
prévisibilité sont structurels. Stratégies : 1) Annoncer le changement TOT, mais pas trop tét (ni «
demain on déménage » ni « dans 6 mois ») — 2 a 4 semaines a |'avance selon les enfants ; 2) Utiliser
des supports visuels : photos du nouveau logement, plan de la nouvelle chambre, scénarios sociaux
(Carol Gray), agenda visuel du déménagement avec étapes datées ; 3) Préserver le maximum de
repéres : méme chambre organisée a I'identique, mémes peluches, mémes habitudes, méme école si
possible ; 4) Visiter, refaire le chemin, prendre des photos pour anticiper ; 5) En cas de divorce :
maintien des deux parents, calendrier de garde visualisé, photos de chaque maison, doudou qui circule
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: 6) Permettre I'expression des émotions (dessin, écriture, modélisation par les figurines) ; 7) Soutien
psychologique si besoin. Patience : la régression de comportement aprés un grand changement est
normale et temporaire (quelques semaines a quelques mois).

Sources : Gray C., scénarios sociaux 2010 ; HAS 2018.

Témoignage de Valentine : « L'isolement, c'est ce qui m'a fait le plus mal. Le jour ou j'ai trouvé
d'autres mamans qui vivaient la méme chose, j'ai recommencé a respirer. Cherchez votre tribu. Elle
existe. »
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Catégorie 10 — L'avenir

Dix questions sur ce qui attend votre enfant a I'adolescence, a la majorité, a I'age adulte : autonomie,
vie professionnelle, vie affective, logement.

Q91. Mon enfant autiste pourra-t-il vivre seul un jour ?

Question légitime, qui hante tous les parents. La réponse honnéte : cela dépend énormément du profil
individuel. Sur I'ensemble des adultes autistes, les études (Howlin 2013, Roux et al. 2015) montrent
une grande variabilité : environ 20 a 25 % vivent en autonomie compléte (logement seul ou en couple,
emploi ordinaire), 30-40 % en autonomie partielle (logement seul ou en habitat partagé, avec soutien),
30-40 % en logement accompagné (foyer, FAM, MAS) ou chez les parents. Les facteurs favorables :
intervention précoce de qualité, Ql préservé, langage fonctionnel, scolarisation adaptée, soutien
familial continu, comorbidités traitées (anxiété, épilepsie), apprentissage des compétences de vie
quotidienne dés I'enfance (cuisiner, se déplacer, gérer son argent, gérer ses émotions), perspective
d'emploi adapté. Travailler dés l'enfance les compétences fonctionnelles autant que les
apprentissages académiques. Habitat inclusif : nouvelles formes de logement (colocations avec
soutien, foyers de vie inclusifs, logements accompagnés) qui se développent en France. Préparer
I'avenir, sans le présumer.

Sources : Howlin et al., Lancet 2013 ; Roux et al., AJ Phys Med 2015 ; CNSA 2024.

Q92. Que faire a I'adolescence quand tout se complique ?

L'adolescence est souvent une période difficile pour les jeunes autistes : conscience accrue de la
différence, désir de relations sociales mais difficultés persistantes, harcélement, anxiété sociale,
troubles dépressifs, idéations suicidaires (risque 7x plus élevé que la population générale — Hirvikoski
et al. 2016), parfois apparition de troubles psychiatriques (TOC, troubles anxieux, dépression, parfois
épilepsie). Stratégies : 1) Maintenir un suivi médical et psychologique régulier (psychologue,
psychiatre, médecin traitant) — I'adolescence n'est pas le moment d'arréter les soins ; 2) Soutenir
I'identité (groupes de pairs autistes adolescents, modéles adultes), permettre l'autorégulation
(intéréts spécifiques, espace personnel) ; 3) Anticiper les transitions (orientation, vie sexuelle,
autonomie) avec des programmes adaptés ; 4) Surveiller les signes d'alerte (retrait, scarification,
propos suicidaires, refus scolaire massif, prise de risque, consommation) et consulter en urgence si
besoin (3114, SOS Suicide, 15) ; 5) Travailler les habiletés sociales en groupe, |'éducation a la sexualité,
a la consommation, aux émotions. Ne pas rester seul. L'adolescence se traverse mieux a plusieurs.

Sources : Hirvikoski et al. 2016 ; HAS 2018 ; 3114.

Q93. Comment préparer I'autonomie au quotidien ?

L'autonomie est un long chemin qui commence dés |'enfance. Les compétences a travailler : 1)
Hygiéne : se laver, se brosser les dents, s'habiller (avec supports visuels en séquences), gestion des
régles a I'adolescence ; 2) Repas : choisir, cuisiner simple, faire les courses (liste visuelle), gérer un
budget alimentaire ; 3) Argent : valeur des piéces, faire les courses, payer, gérer un compte ; 4)
Mobilité : trajet maison-école seul, transports en commun (avec applications visuelles type
Citymapper, Moovit), vélo, parfois permis de conduire ; 5) Communication : téléphoner, écrire un mail,
demander de l'aide, gérer un rendez-vous ; 6) Domestique : ranger sa chambre, faire son lit, lessive,
ménage de base ; 7) Sécurité : reconnaitre les dangers, demander de I'aide, savoir dire non. Méthode :
décomposition en petites étapes, supports visuels (TEACCH), pratique répétée, généralisation a
plusieurs contextes. Un ergothérapeute spécialisé en autonomie quotidienne (vie quotidienne
adaptée) peut accompagner. Les SAVS (Services d'Accompagnement a la Vie Sociale) interviennent
chez les jeunes adultes. Patience et constance.

Sources : HAS 2018 ; CNSA 2024 ; SAVS.

Page 38 sur 42



FAQ Autisme 100 Questions — sortirdelautisme.fr

Q94. Quels sont les métiers possibles pour une personne autiste ?

Tous les métiers sont théoriquement possibles, et beaucoup d'adultes autistes ont des carriéres
remarquables. Tout dépend du profil. Profil le plus connu : les autistes au Ql préservé excellent
souvent dans les domaines qui valorisent la concentration, la précision, la pensée logique, la
systématisation : informatique (programmation, cybersécurité, test logiciel, data), sciences
(recherche, mathématiques, physique, ingénierie), comptabilité, archivage, arts visuels (illustration,
photographie), métiers techniques (mécanique, horlogerie, électronique), animaux (vétérinaire,
soigneur, naturaliste), bibliothéques, musique. Difficultés rencontrées : interactions sociales du
travail, entretiens d'embauche, open-spaces sensoriellement difficiles, hiérarchie implicite,
communication informelle. Solutions : RQTH, télétravail, postes adaptés, entreprise dont la culture
valorise la neurodiversité (Microsoft, SAP, Capgemini, BNP-Paribas ont des programmes autisme),
ESAT pour les profils avec déficience associée, entreprises adaptées (EA). Ressources : Cap Emploi,
AGEFIPH, FIPHFP, association Asperteam, AspiE-Friendly. L'emploi est possible — il demande souvent
un environnement adapté.

Sources : Roux et al. 2015 ; AGEFIPH ; Cap Emploi ; Asperteam.

Q95. Une personne autiste peut-elle étre en couple, se marier, avoir des enfants ?

Oui, absolument. Les personnes autistes ont les mémes besoins affectifs et sexuels que tout le monde.
Beaucoup vivent en couple (avec ou sans diagnostic du partenaire, qui peut aussi étre autiste — les
couples autistes ne sont pas rares), se marient, ont des enfants, sont des parents engagés et aimants.
Particularités possibles : difficulté a exprimer les émotions verbalement, besoin de routines et
d'espace personnel, hypersensibilités a gérer (toucher, bruit, intimité), communication parfois directe
ou littérale (« je t'aime, c'est dit, je ne vais pas le répéter tous les jours »), nécessité d'un partenaire
qui comprenne et respecte ces particularités. Quelques conseils : éducation a la sexualité adaptée a
I'adolescence (livres « Sexe et Asperger », ressources de I'AAS et d'Autisme France) ; communication
explicite dans le couple (ne pas attendre que I'autre devine) ; aide en cas de difficultés (thérapie de
couple avec un psychologue formé TSA). En cas de parentalité, accompagnement utile (PMI,
psychologue) car la sensorialité parentale peut étre délicate (pleurs, contact physique). Une vie
affective et amoureuse est un droit.

Sources : HAS 2018 ; AAS — Autisme et sexualité ; Hendrickx 2015.

Q96. Le passage a I'dge adulte : que change-t-il administrativement ?

A 18 ans, plusieurs changements administratifs importants : 1) AEEH (Allocation d'Education Enfant
Handicapé) devient AAH (Allocation Adulte Handicapé) — il faut faire la demande 6 mois avant la
majorité ; 2) RQTH possible si projet professionnel ; 3) PCH adulte (mémes principes) ; 4) AESH n'existe
plus, remplacée par d'éventuelles aides en études supérieures (mission handicap universitaire, AAH
étudiant) ou en formation (apprentissage adapté, CFAS, ESRP) ; 5) Carte mobilité inclusion adulte ; 6)
Possible mesure de protection juridique (habilitation familiale, curatelle, tutelle) si I'autonomie de
gestion est insuffisante — démarche au tribunal judiciaire avec certificat médical d'un médecin inscrit
sur liste ; 7) Bilan de santé adulte recommandé (transition pédiatre vers médecin traitant) ; 8)
Inscription Pole emploi ou Cap emploi si recherche d'emploi ; 9) Affiliation Sécurité sociale étudiante
ou générale. Anticiper : commencer les démarches 6 a 12 mois avant les 18 ans. Le CRA, I'assistante
sociale et les associations sont des ressources précieuses pour cette transition.

Sources : CNSA 2024 ; MDPH ; service-public.fr.

Q97. Que sont les ESAT et les entreprises adaptées ?

Deux dispositifs d'emploi en milieu protégé. L'ESAT (Etablissement et Service d'Aide par le Travail,
anciennement CAT) accueille des travailleurs reconnus en situation de handicap (orientation MDPH)
qui ne peuvent pas travailler en milieu ordinaire. Il propose une activité professionnelle
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(conditionnement, sous-traitance, restauration, espaces verts, cuisine) avec un encadrement
spécialisé et un soutien médico-social. RéEmunération entre 55 % et 110 % du SMIC selon l'activité,
cumulable avec I'AAH. Statut particulier : pas vraiment salarié, pas vraiment usager. Environ 1500 ESAT
en France, places insuffisantes. L'EA (Entreprise Adaptée) est, elle, une vraie entreprise du milieu
ordinaire qui emploie au moins 55 % de travailleurs handicapés. Salaire SMIC minimum, vrai contrat
de travail. Productions trés variées (industrie, services, numérique). Environ 800 EA en France. Pour
intégrer un ESAT : orientation MDPH, candidature directe, période d'observation. Pour une EA :
candidature classique (CV, lettre, entretien), avec RQTH appréciée. Cap Emploi accompagne.
Ressources : APAJH, Adapei, ANRH, AFP, EA dédiées autisme (Asperteam).

Sources : CNSA 2024 ; AGEFIPH ; Cap Emploi.

Q98. Quelles sont les solutions de logement pour un adulte autiste ?

Plusieurs options selon le degré d'autonomie. 1) Domicile parental : encore largement majoritaire
chez les jeunes adultes autistes (épuisement parental 3 anticiper). 2) Logement individuel ordinaire
avec accompagnement SAVS ou SAMSAH (Service d'Accompagnement Médico-Social pour Adultes
Handicapés) : aide a la vie quotidienne, démarches, social, soins. 3) Habitat inclusif (essor depuis 2018)
: colocations entre personnes handicapées avec aide a la vie commune, dans le logement privé ou
social. Aide a la vie partagée (AVP) financable. Modéles intéressants : associations Simon de Cyréne,
Habitat et Humanisme, Lulu dans ma rue. 4) Foyer d'hébergement : pour travailleurs d'ESAT,
hébergement collectif avec encadrement le soir et le weekend. 5) Foyer de vie : pour adultes sans
activité professionnelle, accompagnement permanent. 6) FAM (Foyer d'Accueil Médicalisé) : pour
adultes avec besoin de soins médicaux importants. 7) MAS (Maison d'Accueil Spécialisée) : pour
adultes lourdement dépendants. Orientation MDPH nécessaire pour tous ces dispositifs. Listes
d'attente parfois longues (1-5 ans selon les régions). Anticiper dés 16-18 ans.

Sources : CNSA 2024 ; CASF ; MDPH.

Q99. Mon enfant pourra-t-il faire des études supérieures ?

Oui, beaucoup d'adultes autistes ont fait et font des études supérieures, parfois jusqu'au doctorat. Ce
qui aide : 1) Aménagements lycée puis enseignement supérieur (tiers temps, secrétariat, ordinateur,
salles isolées, supports écrits, dispense de certaines épreuves orales) — demande aux missions
handicap des universités/écoles ; 2) Choix du cursus : privilégier les domaines qui matchent les intéréts
et compétences de I'étudiant ; 3) Lieux adaptés : universités avec missions handicap actives (Paris-
Saclay, Paris-1, Paris-Cité, Bordeaux, Strasbourg, Toulouse, Lyon ont d'excellents dispositifs). Réseaux
Aspie-Friendly (université de Toulouse coordonne) qui forme aux études supérieures autistes ; 4) Vie
étudiante : un logement adapté (CROUS handicap, logement social, colocation), un suivi médical et
psychologique, des aménagements pour les repas (cafétéria difficile sensoriellement) ; 5) Anticipation
des transitions et de la fin d'études vers I'emploi (Cap Emploi étudiant, alternance, premier emploi
accompagné). Etudes supérieures = aussi accessibles que la moyenne, a condition d'adaptations.
Ressources : Aspie-Friendly, Handicap Université.

Sources : Aspie-Friendly Toulouse ; Mission Handicap universités.

Q100. Quel message d'espoir donneriez-vous aux parents en début de parcours ?

L'annonce du diagnostic est un choc. Beaucoup de parents se souviennent du jour, de la phrase, du
regard du médecin. Et ce qui suit est souvent un brouillard : démarches, attentes, méthodes, doutes,
fatigue. Pourtant, ce parcours, vu de loin, raconte autre chose. Premiérement : aucun parent n'est
seul. Vous croiserez d'autres parents, des professionnels, des associations, qui forment une vraie
communauté. Deuxiéemement : votre enfant n'est pas un dossier. Au-dela des troubles, c'est un enfant
qui aime, qui rit, qui s'attache, qui apprend, qui surprend. Troisi€mement : ce que vous faites compte.
Chaque heure de présence, chaque jeu, chaque mot répété, chaque crise traversée, chaque sortie
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réussie est une brique de la vie qui se construit. Quatriemement : il n'y a pas d'age pour progresser.
Beaucoup d'enfants étonnent a 7 ans, a 12 ans, a 18 ans. La trajectoire n'est jamais linéaire.
Cinquiemement : prenez soin de vous aussi. L'enfant a besoin d'un parent vivant, pas d'un parent
épuisé. Soyez patient avec lui, et avec vous-méme. Et n'oubliez jamais : vous étes I'expert de votre
enfant. Faites-vous confiance.

Sources : Témoignages ; Autisme France ; ressources sortirdelautisme.fr.

Témoignage de Valentine : « Quand on m'a annoncé le diagnostic, j'ai cru que I'avenir s'effondrait.
Aujourd'hui, je sais que l'avenir s'écrit autrement — et qu'il peut étre beau. Différent, mais beau. »
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Pour aller plus loin

Numéros utiles

Autisme Info Service (gratuit, anonyme) : 0800 71 40 40
Allo Parents Bébé (PMI) : 0 800 00 34 56

Allo Enfance en Danger : 119

Numéro national harcélement scolaire : 3018

3114 — numéro national de prévention du suicide

Sites de référence

e Haute Autorité de Santé (HAS) : has-sante.fr

e Délégation interministérielle a I'autisme : handicap.gouv.fr/autisme
o INSERM dossier autisme : inserm.fr

e Groupement National des CRA (GNCRA) : gncra.fr

e Autisme France : autismefrance.fr

Le livre de Valentine

« Sauve qui peut, sortir de I'autisme » — récit personnel et ressource pour les familles. Disponible sur
sortirdelautisme.fr

— Fin du document —

FAQ Autisme 100 questions — sortirdelautisme.fr — Valentine Lecétre — 2026
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