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Preface

Bernadette Rogé

0US AVEZ ACCUEILLI avec bonheur la naissance de votre enfant et fondé de grands
espoirs pour son avenir. Mais les choses ne se sont pas déroulées comme vous
l'aviez prévu. Vous venez de faire face a la plus grande des désillusions en recevant
pour lui le diagnostic d'autisme. Toute votre vie en est bouleversée et vous avez
tendance a céder au découragement.
Je vous conseille de lire avec attention le trés beau texte écrit par la maman d'un enfant
atteint de handicap « le voyage en Hollande »'. Vous y verrez que dans l'adversité il est
possible de réagir dans un sens positif. C'est la philosophie de ce texte : On peut faire le
projet d'un voyage en Italie et si a l'arrivée on se retrouve en Hollande, c'est la déception
qui domine. Mais si l'on fait ['effort de ne pas s'abandonner a des regrets, et que l'on cherche
a s'acclimater, on percoit alors toutes les beautés et toutes les richesses de ce pays.

C'est a ce type de voyage et de découverte que vous convie cet ouvrage.

Vous allez apprendre ce que 'autisme provoque dans le développement de votre enfant et
mieux comprendre pourquoi il n‘avance pas comme vous l'aviez espéré. Vous prendrez ainsi
conscience de ses difficultés. Mais vous allez aussi appréhender toutes les ressources qu'il
peut développer avec votre aide. A partir du moment ol vous saurez attirer son attention
sur vous-méme et sur toutes les facettes de la vie sociale, vous aurez franchi un grand pas.
Car vous saurez alors le motiver a s'engager socialement, a apprendre a votre contact et a
aller a la découverte de son environnement. Vous saurez 'entrainer dans le tourbillon de la
vie, dans le jeu des relations sociales qui constituent le terreau de tous les apprentissages.
Et tout ceci deviendra naturel dans le cadre de vos activités quotidiennes. Ce qui était un
fardeau, une difficulté a surmonter, va devenir un challenge que vous allez relever de toutes
vos forces. Vous serez ainsi l'artisan principal de 'épanouissement de votre enfant et cela
vous apportera beaucoup de satisfactions. Vous allez découvrir le plaisir de voir émerger
des regards, des sourires en réponse a vos sollicitations, vous allez voir des compétences

1. http://www.participate-autisme.be/go/fr/comprendre-l-autisme/vivre-avec-autisme/autisme-et-
entourage/autisme-et-parents.cfm
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se mettre en place et cela vous remplira de bonheur. Vous ne serez pas seul pour relever
ce défi. Les professionnels seront a vos cotés et votre entourage vous y aidera. Mais il
vous faudra solliciter vos proches, les informer, leur donner les clés que vous-méme avez su
découvrir. Vous serez ainsi un passeur de savoir, de savoir-faire, et de savoir étre. Enfin, il
vous faudra prendre soin de vous-méme car votre bien-étre est l'une des conditions pour
que votre enfant progresse et que votre famille soit équilibrée. Vous avez un réle essentiel
dans l'évolution de votre enfant mais vous devez aussi savoir prendre soin de vous-méme
et de tous les autres membres de la famille.

Le poéte a dit « Il n'y a pas de chemin, le chemin se fait en marchant... » (Antonio
Machado). Alors, vous allez prendre la main de votre enfant, et vous allez apprendre que le
voyage en Hollande est la plus belle des escapades.
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Introduction

I VOUS ETES LE PARENT d'un enfant ayant recu récemment le diagnostic d'autisme,
vous n'étes pas seul. Une étude de 2009 réalisée par le Centre américain pour le
contrdle des pathologies et la prévention a Atlanta en Géorgie, a montré que les
troubles du spectre de 'autisme (TSA) affectent 1 enfant sur 110 aux Etats-Unis,

ce qui signifie que des centaines de milliers de parents ont appris que leur enfant présentait
un TSA. Cette année, plus d'enfants recevront ce diagnostic que celui de fibrose cystique,
de SIDA et de cancer combinés. Les enfants de tous les milieux économiques et de toutes
les origines raciales sont affectés de la méme maniére. Vous n’étes pas seul dans le chaos
de sentiments, de questions et dinquiétudes que vous vivez actuellement. Soyez assuré
cependant que lorsqu’ils sont équipés de solides connaissances et compétences, les parents
d'enfants qui viennent de recevoir un diagnostic de TSA peuvent mettre les choses en
place pour avoir une vie heureuse et satisfaisante. Les enfants avec troubles du spectre de
['autisme peuvent avoir une vie productive, bien remplie et dotée de sens. Ce livre va vous
aider a agir dés maintenant pour que vous et votre enfant preniez le chemin de ce type de
vie.

Lobjectif de ce livre est de fournir aux parents! comme vous et aux autres personnes qui
aiment et prennent soin de votre enfant, des outils et des stratégies pour aider votre
enfant a retrouver une trajectoire de développement positive aussi vite que possible. Peu
importe combien difficile la vie peut sembler maintenant, il y a des choses que vous pouvez
commencer demain et qui vont au fil du temps, faire une différence énorme pour le futur de
votre enfant. Vous pouvez apprendre a votre enfant a interagir avec vous et avec les autres,
a communiquer, a apprécier les échanges sociaux et a jouer. Vous pouvez espérer que votre
enfant puisse apprendre, s'engager et étre en relation avec les autres.

Nous savons que de nombreux parents sont laissés livrés a eux-mémes pendant un certain
temps aprés que leur enfant ait recu un diagnostic de TSA. Soit les thérapeutes formés ne
sont pas disponibles dans leur environnement, soit il y a de longues listes d'attente pour
bénéficier de programmes d'intervention précoce. Nous savons que vous étes désireux de
commencer a aider votre enfant. Aussi pour soulager votre frustration et votre préoccupation
pendant que vous attendez qu’une intervention commence, ou pour améliorer lintervention

1. Bien que nous utilisions généralement le terme « parents », ce livre est destiné plus largement 2 tous les types
de personnes qui s’occupent de I'enfant, incluant les membres de la famille élargie, les tuteurs légaux et les autres
personnes qui délivrent des soins aux enfants atteints d’autisme
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que votre enfant recoit déja, nous vous donnons dans ce livre de l'information, des outils
et des stratégies que vous pouvez utiliser immédiatement par vous-méme. Les stratégies
décrites ici sont destinées a étre utilisées dans les interactions de votre vie quotidienne
avec votre enfant lorsque vous jouez, le changez, I'habillez, quand vous le baignez, durant
les repas, les sorties, les temps ol vous regardez des livres et méme durant les taches
ménageres. Elles peuvent transformer vos expériences quotidiennes avec votre enfant en des
occasions enrichies d’apprentissage, et elles peuvent aussi donner un coup d’accélérateur
au traitement si vous continuez a les utiliser lorsque lintervention débutera.

Avec ces stratégies en main, nous sommes confiantes dans le fait que vous aiderez votre
enfant a apprendre, a communiquer et a jouer. Vous verrez probablement des changements
jour aprés jour et de semaine en semaine. Quand vous commencerez a utiliser ces stratégies,
vous verrez combien vous pouvez aider efficacement votre enfant atteint d'autisme et
combien votre enfant peut étre réceptif a de nouvelles opportunités d'apprentissage. Nous
espérons que vos sentiments de peur et de frustration seront remplacés par de l'espoir, de
la détermination et de la confiance en vous-méme en tant que parent, en votre famille et
en votre enfant.

Ce livre repose sur un gros travail encore en cours avec les familles comme la votre en utilisant
'ESDM pour aider vos enfants a devenir actifs, curieux et engagés dans l'apprentissage
du monde. Les stratégies que vous allez apprendre sont issues des études scientifiques
formelles qui ont montré que le développement des enfants était accéléré lorsque 'ESDM
est délivré en combinaison avec lutilisation par les parents des compétences acquises.
Bien que les enfants avec troubles du spectre de l'autisme aient besoin de bénéficier d'une
intervention précoce intensive délivrée par des professionnels formés, nous croyons que
les parents et les autres membres de la famille peuvent faire une énorme différence dans
['apprentissage de leur enfant.

Les trois auteurs de ce livre ont travaillé depuis des années comme cliniciennes enseignant
aux familles comment promouvoir 'engagement, l'apprentissage, et la communication au
cours des routines quotidiennes qui se produisent naturellement avec l'enfant. Nous avons
constaté que les parents sont aussi efficaces que les thérapeutes pour enseigner des
compétences de base affectées par lautisme. Ils peuvent utiliser ces stratégies pour faire en
sorte que toutes les interactions avec leur enfant entrainent des apprentissages. Les parents
ont aussi U'opportunité d’'enseigner a domicile des compétences ou des comportements que
les enfants ne pourraient pas apprendre ailleurs ou qu'ils n"auraient pas de nombreuses
occasions de pratiquer dans d'autres environnements.

L'ESDM soutient les relations des parents avec leurs enfants. Il aide les parents a développer
des occasions d'apprentissage par des jeux simples, des interactions de communication
durant les soins, et des échanges amusants durant les autres routines quotidiennes. Aucune
formation spéciale ou savoir préalable ne sont requis. Les stratégies décrites ici sont
concues pour aider les interactions parents-enfant a devenir plus amusantes, plus riches
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sur le plan émotionnel, et plus significatives, tout en apportant aux enfants davantage
d’opportunités d'apprentissage. Nous espérons que les parents ayant eu différents parcours
de vie et différentes formations trouveront de 'aide dans ces stratégies pour développer
des expériences plus riches en apprentissages pour leurs enfants a partir des activités
quotidiennes incluant le jeu avec les jouets, le bain, les repas, les courses, et d'autres
activités de leur vie quotidienne.

Nous savons aussi que chaque enfant avec troubles du spectre de l'autisme est unique,
et posséde un ensemble personnel de compétences spéciales et de difficultés. Comme on
dit, « si vous avez rencontré un enfant avec autisme, vous avez rencontré un enfant avec
autisme ». Comme chaque enfant dont le développement est typique, chaque enfant avec
TSA a une personnalité unique, un ensemble de choses qu’il aime et n'aime pas, des talents,
et des difficultés.

Domaines dans lesquels la plupart des enfants avec TSA ont des difficultés :
o Faire attention aux autres personnes,

e Utiliser les sourires sociaux,

e Prendre leur tour et s'engager dans un jeu social,

o Utiliser les gestes et le langage,

e Imiter les autres,

o Coordonner l'attention (par le contact visuel) avec les autres,
e S'amuser d'une maniére ordinaire avec les jouets.

Mais tous les jeunes enfants avec troubles du spectre de 'autisme, par définition, ont des
difficultés a étre en relation, a communiquer avec les autres et a s'amuser avec des jouets
d’une maniére ordinaire. A partir de décades de recherches sur le développement précoce et
sur lintervention pour les enfants atteints de troubles du spectre de l'autisme, nous avons
appris beaucoup a propos des types de difficultés qu‘ils ont. Il peut étre difficile pour eux
de faire attention aux personnes qui les entourent, a leur langage et a leurs activités. Il est
souvent difficile pour eux de partager leurs sentiments — joie, colére, tristesse, frustration —
avec les autres personnes en leur envoyant des messages émotionnels par leurs expressions
faciales, leurs gestes et des sons ou des mots. Ils font 'expérience d'une gamme compléte
d'émotions mais ne peuvent pas les partager d'une maniére qu'il est facile de comprendre.
Ils peuvent ne pas étre trés intéressés dans le jeu avec d'autres enfants et ne pas répondre
trés bien aux efforts des autres enfants pour jouer avec eux. Fréquemment, ils n’utilisent
pas beaucoup de gestes pour communiquer et ne semblent pas comprendre les gestes des
autres. Ils ont moins tendance a imiter facilement les autres, et il peut étre difficile de
leur enseigner comment faire quelque chose en leur montrant et en attendant qu'ils fassent
de méme. De nombreux enfants avec TSA aiment les jouets, mais ils jouent souvent avec
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d'une maniére inhabituelle, et ils peuvent jouer de maniére trés répétitive. Développer du
langage et répondre aux autres par le langage peut étre trés difficile pour de nombreux
enfants avec TSA, méme pour ceux qui apprennent comment répéter les mots des autres
personnes. Il n'est pas non plus inhabituel pour les enfants avec TSA de présenter des
« comportements défi ». Ces comportements défi sont souvent observés aussi chez d'autres
jeunes enfants, mais les jeunes enfants avec TSA ne répondent pas d'une maniére ordinaire
aux tentatives des parents pour leur enseigner comment se comporter. Ils peuvent faire des
crises de colére, frapper ou mordre les autres, détruire des objets, et parfois se faire mal a
eux-mémes (ce qui s'appelle de U'automutilation).

Ce livre va vous enseigner des stratégies pour aider votre enfant dans chacun de ces
domaines. De nombreuses recherches, incluant les études que nous avons nous-mémes
conduites, ont montré que lintervention précoce peut aider fortement les enfants avec
TSA et peut apporter des gains significatifs dans 'apprentissage, la communication, et les
compétences sociales. Certains enfants peuvent méme perdre leur diagnostic de TSA comme
résultat de lintervention précoce. D'autres peuvent encore avoir des difficultés mais étre
capable de bien participer dans des classes ordinaires, de développer des amitiés, et de
bien communiquer avec les autres. D’autres encore vont continuer a avoir des difficultés
significatives qui réclameront le maintien de services spécialisés, mais l'intervention précoce
les aidera a progresser.

La plupart des recherches sur lintervention précoce se sont focalisées sur des études
dans lesquelles le traitement est délivré par des thérapeutes formés. La recherche sur
lintervention précoce délivrée par les parents en est encore a son début. Cependant, les
études montrent que les parents et les autres personnes qui s'occupent de 'enfant peuvent
apprendre a utiliser de nombreuses stratégies de traitement aussi bien que des thérapeutes
formés, que quand des parents utilisent ces stratégies, la qualité de leurs interactions
avec leurs enfants s'améliore et que l'enfant devient plus engagé socialement et apprend
mieux a communiquer avec les autres. Nous avons aidé de nombreux parents a apprendre
ces stratégies a domicile avec leurs jeunes enfants, et ils nous ont dit de maniére répétée
combien ces approches ont été utiles pour enseigner a leurs enfants a apprendre, a interagir
avec les autres, a communiquer, et a jouer d'une maniére plus conventionnelle. Dans notre
travail avec de nombreux enfants au fil des années, nous avons découvert que chaque
enfant avec TSA peut apprendre @ communiquer, améliorer ses interactions sociales avec
les autres, et augmenter ses compétences de jeu. Nous avons confiance dans le fait que
ces techniques vont vous aider a vous sentir plus efficaces en tant que parents, en tant
que partenaire de jeu, et en tant que premier éducateur de votre enfant. Et quand vous
utiliserez ces techniques et que vous verrez votre enfant apprendre grace a elles, vous allez
ressentir une fierté parentale et un plaisir qui vient de la constatation que votre enfant
réussit et que vous participez a ses succes.
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Ce livre est destiné aux parents de jeunes enfants avec des symptomes de TSA qui fréquentent
la créche ou l'école maternelle. Vous pouvez l'utiliser, que vous suspectiez seulement votre
enfant d'étre atteint d'un TSA ou que votre enfant ait déja été diagnostiqué. Il vous
apportera pas a pas des instructions et des exemples au travers desquels vous pouvez
utiliser les activités quotidiennes pour aider votre enfant a devenir plus engagé, plus
communicatif et plus interactif avec vous et avec votre famille.

Comment utiliser ce livre ?

Chaque chapitre de ce livre a pour but de répondre aux questions, inquiétudes et difficultés
dont la plupart des parents de jeunes enfants avec TSA font 'expérience. Parmi les autres
sujets nous abordons les sentiments et les inquiétudes liées au fait de mener votre vie
comme parents d'un enfant avec TSA avec ce que vous avez besoin de faire a ce stade
précoce. Obtenir la meilleure aide professionnelle qui soit sera la priorité dans votre esprit
c'est pourquoi ce sujet sera abordé dans le chapitre 1. Elever un enfant avec TSA peut
générer du stress, et il sera essentiel de commencer ce parcours en vous assurant bien que
vous prendrez soin de vous-méme et du reste de la famille, et que vous éviterez de négliger
ces besoins pour vous focaliser uniquement sur l'enfant avec TSA. Agir de la sorte signifierait
que vous seriez moins efficaces et plus a risque de vous user dans ce processus. Ces thémes
sont abordés dans le chapitre 2. Puis, afin de préparer les stratégies d'intervention décrites
dans d'autres chapitres, le chapitre 3 apporte une compréhension fondamentale de ce qui
est connu a propos des TSA. Ces informations constituent un contexte pour l'approche
thérapeutique présentée dans ce livre. Chacun des autres chapitres décrit les stratégies
d'intervention en détail, chaque chapitre se construisant sur le précédent. Il y aura donc
du sens pour la plupart des personnes a lire les chapitres dans lordre. Cependant, les
chapitres 9 et 13 ne dépendent pas autant des chapitres précédents que les autres. Vous
trouverez donc probablement utile de les lire au début et de vous y référer au fur et a mesure
que vous progressez dans le livre. Nous reconnaissons que certains parents trouveront plus
d'aide dans certains chapitres que dans d'autres, car cela dépend des défis uniques posés
par leur enfant.
« Il est extrémement bouleversant d'apprendre le diagnostic d'autisme, puis de découvrir toutes
les thérapies qui sont disponibles et le nombre d’heures que cela va entrainer. Vous voulez agir
immédiatement, vous voulez compenser le temps perdu, vous voulez tout essayer pour retrouver votre
bébé. Vous entendez des chiffres tels que “40 heures par semaine” et vous commencez a paniquer.
Respirez. Vous pouvez le faire. La beauté des stratégies de ce livre, qui repose sur 'ESDM, et qu'elles
vous donnent des outils pour interagir et pour apprendre a votre enfant dans un environnement naturel
sans faire de la thérapie une source de tension et un fardeau pour votre famille. Le but est de donner a

votre enfant autant d’opportunités qu’a un enfant neurotypique, et ce manuel trace les étapes pour que
votre famille puisse réaliser cela d'une maniére confortable et naturelle. »

Quand vous commencerez en pratiquer les stratégies d'intervention et a les intégrer dans
vos interactions de tous les jours avec votre enfant, gardez en téte que le but de ce livre
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n‘est pas de transformer le parent que vous étes en un thérapeute ! Ne passez pas non plus
de nombreuses heures avec votre enfant a lui « administrer de la thérapie ». Ces stratégies
sont plutot prévues pour étre utilisées durant les routines habituelles qui font partie de
votre expérience quotidienne, comme le bain, le parc ou le moment de mettre votre enfant
au lit. Elles ne devraient pas prendre plus de temps que vos activités ordinaires avec l'enfant.
Ces stratégies se construisent sur la relation d’'amour et de soin que vous avez déja avec
votre enfant, et elles utilisent ce fondement pour aider votre enfant a dépasser certaines
des difficultés qui sont propres aux TSA. Alors commencons.






