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Résumé

Cette étude qualitative vise a décrire les premiéres inquiétudes parentales au sujet des
comportements atypiques de leurs enfants diagnostiqués ultérieurement comme autistes, le
développement des enfants lors de la premiére année de la vie, leur age lors de I’apparition
des inquiétudes parentales ainsi que les signes qui les ont provoqués. Des entretiens semi-
directifs ont été réalisés avec huit parents d’enfants diagnostiqués comme autistes. Les
résultats montrent que les premieres inquiétudes parentales commencent généralement dés
I’4ge de 2 ans, alors que le développement des enfants est normal lors de la premiéere année.
Les anomalies du langage constituent les signes les plus inquiétants pour les parents.

Mots-clés: Autisme, premiéresinquiétudes, parents, enfants, dével oppement.

Early concerns of parents of autistic children

Abstract

This qualitative study aims to describe early concerns of parents about the unusual behavior
of their children later diagnosed as autistic, the children’s development during the first year
of life, their age at onset of parental concerns and the signs that have caused them. We used a
semi-structured interview with 8 parents of children diagnosed as autistic. The results show
that the first parental concerns generally start from the age of 2, while the development of the
children is typically normal during the first year. Language abnormalities are the most
worrying signs for parents.

Key words. Autism, early concerns, parents, children, development.
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1- Introduction

L’autisme infantile est un trouble mental qui affecte le développement des enfants de
moins de 3 ans. Golse BY. le définit comme «...L’échec le plus grave des processus d’acces a
I’intersubjectivité, soit a la différentiation qui permet a I’enfant de reconnaitre I’existence de
I’autre», mettant ainsi I’accent sur I’absence d’acces a I’altérité dans I’autisme.

Selon le DSM IV, I’autisme fait partie des troubles envahissants du développement, il se
caractérise par des anomalies importantes dans trois sphéres principales du développement de
I’enfant a savoir la communication (verbale et non-verbale), les interactions sociales et les
comportements restreints et répétitifs. Les enfants autistes suivent un développement peu
homogeéne, certains enfants évoluant de maniére typique, un léger retard avant un arrét abrupt.
Par contre, chez d’autres enfants survient une régression qui pourrait affecter certains secteurs
du développement comme le langage.

Les symptomes autistiques apparaissent de maniére progressive, voire discréete, et ils sont
difficilement repérables (ou s’averent inappropriés) avant I’age de 3 ans. En I’absence de
marqueur biologique de I’autisme, le diagnostic de I’autisme est comportemental et le role des
parents est primordial dans I’identification des premiers signes et par conséquent dans le
diagnostic. Nous allons dans cette étude qualitative tenter de comprendre comment les parents
d’enfants autistes décrivent le développement de leur enfant au cours de la premiere année,
mais aussi et surtout comment ils décrivent leurs premieres inquiétudes par rapport aux signes
présentés par les enfants et enfin la nature des signes qui les ont inquiétés.

Il est a rappeler qu’un diagnostic posé précocement permet une prise en charge précoce, a
des répercussions positives sur le développement de I’enfant et permet un meilleur pronostic
comme I'indique Rogé B. ©®: «les chances de modifier sensiblement la trajectoire
développementale sont importantes, et les enfants qui bénéficient d’une telle intervention
précoce et intensive s’améliorent de maniere significative sur le plan cognitif, émotionnel et
social». Nous présenterons un bref apercu sur I’apparition des symptémes autistiques au cours
de trois premiéres années et une revue de la littérature internationale sur les premiéres
préoccupations parentales et I’age de diagnostic de I’enfant autiste.

1-1 Les signes de I’autisme au cours des premieres annéesdela vie:

Comme nous I’avons indiqué antérieurement, les symptdmes autistiques se caractérisent
par une variabilité dans le développement et dans I’apparition ce qui pourrait compliquer le
diagnostic précoce.

Nous présentons un résumé des signes autistiques qui surviennent au cours des trois
premiéres années de la vie.

1-1-1 Lapremiére année:

Selon Saint-Georges et al.  les signes prédisant I’autisme au cours de la premiére année
sont trés limités; ces auteurs ont décrit un ensemble de signes qui peuvent se retrouver au
cours de la premiére année dont la plupart ne sont pas spécifiques a I’autisme (troubles du
regard social, absence de réponse a son nom, troubles de I’imitation, absence de réactivite,
d’intérét social, de sourire, et une moindre expression d’affects positifs, mais aussi des
problémes de langage, de motricité, de jeu et de développement cognitif).

Chronologiquement, les premiers signes distinguant les enfants normaux de ceux qui
présenteraient un autisme, en I’occurrence une diminution de I’attention visuelle a autrui et
I’absence de contact avec autrui (le sourire par exemple), surviennent entre 6 et 8 mois.

Entre 8 et 10 mois, selon Chawarska K., Volkmar F.R. ©, le seul comportement qui permet
de différencier les enfants autistes des enfants normaux se résume a I’absence de réponse au
nom, et celui-ci continuera a distinguer les enfants autistes jusqu’a I’age de 12 mois.

Dans le méme sillage, Zwaigenbaum L. et al. © ont établi un ensemble de signes qui
permettent de distinguer les enfants autistes par rapport aux enfants de contréle a douze mois:
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- I’atypicité dans les comportements suivants: contact et suivi visuel, désengagement de
I'attention visuelle, orientation de nom, imitation, sourire social, réactivité, intérét social et
affect, et les comportements sensoriels orientés;

- la latence prolongée pour désengager l'attention visuelle;

- une passivité importante et une diminution du niveau d'activité a six mois, suivie par des
réactions de détresse extréme, une tendance a se focaliser sur des objets particuliers dans
I'environnement, et une diminution de I'expression de I'affect positif & douze mois;

- un retard du langage expressif et réceptif.

1-1-2 L a deuxieme et la 3eme année:

Au cours de la 2°™ et la 3°™ année les enfants autistes présentent des troubles dans les
interactions sociales, notamment le contact oculaire, un intérét tres limité aux pairs, au jeu
social, une préférence a I’isolement, etc. En ce qui concerne la communication, les enfants
affichent des difficultés a utiliser la communication verbale (peu de mots) et non verbale
(gestes, mimiques, etc.) pour entrer en contact avec autrui, en plus de I’écholalie et des
difficultés de compréhension.

Selon I’étude de Wetherby A M et al. (| les enfants autistes agés de deux ans présentent
les signes suivants:

- retard dans I’acquisition des mots, avec une prosodie inhabituelle;

- absence de réponse a son nom ou a des instructions méme accompagnées d’indices
contextuels;

- absence de I’usage conventionnel des objets dans le jeu;

- présence des mouvements réepétitifs avec le corps ou les objets;

- retard dans le partage de I’attention avec un regard fixe, dans le partage des affects et des
intéréts;

- absence du pointé du doigt pour montrer;

- absence de la coordination des gestes avec le regard, I’expression faciale ou la vocalisation.

Chawarska K., Volkmar F. R. ® complétent cette liste pour les enfants de trois ans en

ajoutant :

-un intérét restreint pour les autres enfants;

-un sourire social limité;

-I’utilisation des corps d’autrui comme instrument;

-des comportements sensoriels inhabituels comme une hyper ou une hypo- sensibilité aux
sons.

1-2 Revuedelallittératureinternationale sur lesinquiétudes parentales:

Les inquiétudes parentales expriment les préoccupations manifestées par les parents en
rapport avec certains signes présentés par I’enfant. La revue de la littérature sur les premiéres
inquiétudes parentales montre une diversité des résultats.

Hess C. R. et Landa R. J. © ont indiqué que les parents d’enfants autistes reportent plus
d’inquiétudes en comparaison avec les parents d’enfants normaux.

Selon ces auteurs, les inquiétudes parentales ne sont pas corrélées avec I’age de I’enfant;
les parents expriment leurs inquiétudes a tous les ages de I’enfant et elles sont beaucoup plus
importantes entre I’age de 24 et 36 mois.

Les inquiétudes parentales pourraient apparaitre précocement au cours de la premiére
annee. Ainsi, 30% des parents ont reconnu des anormalités lors de la premiére année (De
Giacomo A., Fombonne E. @), 37.6% des parents ont reconnu les signes avant la premiére
année (Baghdadli, A. et al.)*?, voire beaucoup plus précocement comme dans I’étude de
Young R. L., Brewer N., Pattison C. *?: 34.6% des parents ont pu observer les difficultés des
enfants a partir de la naissance, en particulier I’absence d’attention visuelle vis-a-vis des
parents.
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L’ensemble des résultats des études internationales indiquent que la majorité des
inquiétudes parentales surviennent entre la premiére année et la deuxieme année de I’age des
enfants: 80% lors de la deuxiéme année dans I’étude de De Giacomo A., Fombonne E. 9,
14.7 mois dans I’étude Chawarska K. et al. “? mais 56% des parents ont signalé des
anomalies avant I’age de 18 mois; 15.1 mois dans I’étude de Young R. L., Brewer N., Pattison
C. ™ et 15 mois dans I’étude de Noterdaeme, M., Hutzelmeyer-Nickels A. @9; 17
mois (Baghdadli, A. et al *"): 20.6% entre 12 mois et 18 mois et 19.4% entre 18 et 24 mois,
18.8% entre 24 et 36 mois et enfin 3.6% aprés 36 mois; 19 mois (Guinchat V. et al. ®): 78%
des parents ont pu identifier les premiers signes avant la deuxieme année de I’enfant, et enfin
(218).4 mois dans I’échantillon d’enfants saoudiens (Hussein H., Taha G.R.A., Almanasef A.

).

Les premieres inquiétudes parentales sont tardives, elles peuvent s’étendre de 2 ans a 3 ans
comme le montrent les résultats des études suivantes: 76.2% des parents se sont inquiétés
avant 1’age de trois ans (Jonsdottir, S. L. et al. ®?), de 27 mois dans I’échantillon des enfants
égyptiens (Hussein H., Taha G.R.A., Almanasef A. ©®Y); et 2.28 ans dans une population
indienne (Kishore M. T, Basu A. ).

1-2-1 Les facteurs influencant I’age de recognition:

Les chercheurs dans le domaine de I’autisme ont désigné les facteurs qui favorisent la
recognition des signes autistiques chez leurs enfants autistes. De Giacomo A., Fombonne
E. @ ont mis en avant la présence du retard mental comme facteur primordial dans la
recognition parentale alors que Chawarska K. et al. ¥ ont insisté, en plus du retard mental,
sur le retard dans le développement moteur, I’importance du retard dans I’acquisition du
langage, et la présence de maladies.

Baghdadli A. et al. ® ont identifi¢ d’autres facteurs qui favoriseraient I’apparition des
inquiétudes parentales comme la présence des complications périnatales et les déficits
sensoriels.

Un autre facteur qui influe sur I’apparition des inquiétudes parentales est d’avoir un enfant
ainé affecté par I’autisme, ce qui permet la manifestation précoce des inquiétudes des parents
pour I’enfant cadet. Les résultats de I’étude de Herlihy L. et al. ®® ont montré que les
inquiétudes parentales surviennent a I’age de dix mois de I’enfant quand un frere ainé est déja
autiste; par contre, I’age des premiéres inquiétudes est de I’ordre de quatorze mois quand
I’ainé n’est pas affecté par I’autisme.

1-2-3 Les signes autistiques les plus probables:

Selon I’étude De Giacomo A., Fombonne E. 7, les anomalies du langage ont été reprises
par 74.4 % des parents alors que 53.7% ont affirmé qu’elles étaient leur premiéres
inquiétudes, suivent les difficultés sociales (39%) et enfin les problémes médicaux ou retard
dans le développement (25.6%).

70.6 % des parents ont relevé les anomalies du langage dans I’étude de Chawarska K. et al.
%8 et les anomalies sociales sont de I’ordre de 60.8%, alors que les maladies et retard de
développement sont de 29.4%. Herlihy L. et al. ® ont indiqué que 56% des parents ont
répondu que les déficits dans la communication et le langage constituent les signes les plus
importants, suivis des déficits en matiere d’interactions sociales (avec 20% des parents). 6%
des parents ont mis en avant I’importance des comportements restrictifs et répétitifs.

Dans I’étude de Guinchat V. et al. @ les parents ont rapporté un ensemble de signes qui
n’étaient pas particulierement spécifiques a I’autisme. En ce qui concerne les symptémes
spécifiques, 64.7% des parents ont relevé en premier lieu les anomalies du développement
socio-émotionnel et particulierement la faible interaction sociale (33.7%) et les anomalies du
regard (25.4%), les anomalies du langage venant en deuxiéme position avec 55.9% des
parents.

241



El-Tawassol: Sciences Humaines et Sociales N°47 - Septembre 2016

2- Méhode:
2-1 Participants:

Notre population de recherche est composée de huit parents (04 meres et 04 peres)
d’enfants diagnostiqués autistes au niveau du service de pédopsychiatrie de Constantine.

Nous avons rencontré quatre parents individuellement (soit la mére, soit le pere) et deux
couples parentaux dans les cas (5) et (6).

Les péres sont agés de 44 ans a 50 ans, alors que I’age des méres varie entre 23 et 44 ans.

En ce qui concerne I’activité professionnelle des parents, deux péres et une mere exercent
une activité professionnelle comme cadre moyen dans des institutions publiques, un seul pere
fait du commerce informel, alors que trois méres sont au foyer et un seul pére est au chdmage.
Les enfants:

Notre échantillon est composé de six garcons; ils sont agés au moment de I’enquéte de 3 a
8 ans. Les enfants ont été diagnostiqués cliniqguement avec les parents et en recourant a la
CARS (3 enfants autisme sévere et 3 enfants avec autisme léger a moyen).

La CARS (Childhood Autism Rating Scale) représente une échelle élaborée par Schopler
E. et al. (1980). Selon Gillet P. Y CARS permet «de quantifier I’intensité globale du trouble
autistigue au moment du diagnostique pédopsychiatrique et d’apprécier la symptomatologie
chez un méme enfant au fil des ages et sous les effets des prises en charge».
Les garcons ont été diagnostiqués comme autistes a un age compris entre 21 mois et 48 mois.
2-2 Instruments derecherche:

Pour réaliser notre étude qualitative, nous avons utilisé un entretien semi-directif composé
principalement de trois questions ouvertes posees aux parents:
- Comment décrivez-vous le développement de I’enfant au cours de la premiére année?
- A partir de quel age avez-vous commencé a vous inquiéter de I’état de votre enfant?
- Quels sont les signes qui vous ont inquiétés?

Les entretiens ont été enregistrés avec I’autorisation des parents participants.
3- Réaultats:

Les réponses des parents a nos questions sont présentées comme suit:
Cas(1):
Psy: decrivez-moi le développement de votre enfant au cours de la premiére annee.
Mére: J’ai eu des problémes dans sa grossesse... A 5 mois il y a eu une hémorragie, un
probleme s’est passé, je suis entrée a I’hopital.... I’essentiel apres la naissance, il était normal,
il était normal. L’enfant méme en une année, la premiére année était normal, il me regarde, il
a une réaction, il se penche pour me voir, comme ¢a...
Psy: Oui.
Meére: Moi, mon fils n’avait rien, mon fils rien du tout, il mange normalement, il boit
normalement, il prend son biberon de maniére normale, au contraire, il n’y avait aucune
différence entre lui et ses freres et sceurs, absolument il n’y avait rien.
Psy: A partir de quel age, avez-vous commenceé a vous inquiéter de I’état de votre enfant?
Meére: apres il s’est ralenti, ralenti et comme j’ai déja deux enfants, cest-a-dire la j’ai
remarqué...Moi, a 18 mois, je ne vous mens pas, a 18 mois ou peut étre peu avant les deux
ans, apres on a remarqué que quand on lui donne comme ¢a, il a ralenti.
Psy: Qui a remarqué?
Meére: Moi et son pére, particulierement son pére, parce que quand ils étaient petits, ¢’était lui
qui les portait, jouait avec. Nous avons remarqué qu’il s’est ralenti, il ne réagissait pas a nous,
quand nous I’appelions il ne se retournait pas. Mon mari me demandait pourquoi il ne se
retournait pas quand nous I’appelions comme ses freres, je lui avais répondu qu’il était trop
concentré avec la telévision. Avec les dessins animés, il devient comme ¢a, il se colle a elle, il
réagit comme ¢a, il voulait entrer, il se tient debout devant, il saute ...
Psy: C’était a quel age?
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Mére: A un an et demi, nous n’avons pas tardé, Méme les médecins, le premier jour, me
disaient, son pediatre, quand on le lui a emmene, elle m’avait dit que vous vous imaginiez.
Cas(2):

Psy: Décrivez-moi le développement de votre enfant au cours de la premiére année?

Pere: J’ai remarqué le gosse, c'est-a-dire son comportement n’était pas normal.

Psy: A quel age de I’enfant vous avez remarqué?

Pere: J’ai commencé a remarquer I’enfant sur le coup de 7-8 mois, il ne faisait pas les
mouvements des bébés...

Psy: Expliquez- moi un peu plus les signes qui vous ont inquiétés?

Pere: Quand vous mettez I’enfant sur le parterre, il ne se retourne pas. J’ai I’expérience de son
frére ainé sans parler de mes neveux et de mes niéces. Généralement a 6 ou & 7 mois le bébé
commence a étre attractif, les mouvements de ses pas sont des mouvements reguliers, il se
retourne, il se releve, il veut marcher a quatre pattes, mais mon enfant ne bougeait pas de sa
place.

Psy: C’est vous qui avez observé son comportement?

Pere: C’est moi, vous savez a la maison ils disaient qu’il était sage.

Psy: Qui disait cela?

Pere: La maman, la famille, quand ils regardaient I’enfant, ils le considéraient comme sage,
comme quoi vous avez un enfant sage.

Psy: Et votre femme, est-ce qu’elle a remarque le comportement de I’enfant?

Pere: Elle n’a rien remarque.

Psy: Est-ce que vous avez parlé avec elle a propos du comportement de votre enfant?

Péere: Je lui ai parlé, je lui ai dit qu’il n’était pas normal, mais malheureusement, elle me
répondait que I’enfant était sage.

Psy: C’était a quel age de I’enfant que vous avez commencé a vous inquiéter ?

Pére: A 7 ou 8 mois, quand il a dépassé la premiére année, j’ai relevé les mémes remarques.
Quand il a dépassé la premiere année, j’étais sir a 99% que I’enfant était anormal.

Cas (3):

Psy: Décrivez-moi le développement de votre enfant au cours de la premiére année?

Mere : 1l était extrémement sage, mais quand il a faim, quand je lui donne a manger, il ne
pleure pas, des moments seulement. Il regardait beaucoup, il peut passer toute une journée
devant la télévision, particulierement Toyour eljena, il regardait les programmes ou il y a la
musique.

Psy: Quels sont les signes qui vous ont inquiétés chez votre enfant?

Meére: J’ai une fille avant lui, elle a a peu pres 5 ans, en octobre elle fétera ses 5 ans; elle est
éveillée depuis son enfance, éveillée, elle parle, comme on dit; si vous lui donnez un ordre,
elle répond normalement, lui non, depuis qu’il était petit, vous lui disiez la plus simple des
choses...

Psy: A partir de quel 4ge avez-vous commencé & vous inquiéter de I’état de votre enfant?
Meére: Un an et 4 mois ou méme 5 mois, la plus simple des choses, prend, donne, viens, viens
on va faire... comme on le dit, il ne vous répond pas. Moi la parole ne m’inquiétait pas, ce qui
m’inquiétait c’était la compréhension. On vous disait qu’il était en retard, ¢ca ne m’inquiétait
pas, les membres de la famille disaient qu’il était encore petit, petit.

Psy: Oui.

Meére: Moi ce qui m’inquiéte ce n’est pas le langage, parce que le langage, il parleraa4 ouab
ans, mais ce qui m’inquiete, c’est qu’il ne comprend pas.

Psy: Est-ce que vous avez parlé avec votre mari?

Meére: Son péere, quand je lui parlais, il me répondait qu’il était encore petit.

Psy: Oui, a quel age avez-vous parlé a son pére?
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Mére: A partir de I’age de 2 ans j’ai commencé & parler & son pére, méme pas 2 ans, il n’avait
pas bouclé ses 2 ans. Je lui disais, I’enfant n’est pas ca, il ne comprenait pas, ce que les
enfants disposent, lui... J’ai une experience, si je ne I’avais pas peut-étre... Il me disait qu’il
était encore petit, comme disaient sa mere et sa sceur; sa Sceur a un gargon qui a commence a
parler a I’age de 4 ans, alors ils me disaient: pas encore...

Cas (4):

Psy: Décrivez-moi le développement de votre enfant au cours de la premiére année...

Pere: Quand il est ne, il pleurait beaucoup, il pleurait...

Psy: Oui.
Pere: Il ne pleure pas un moment et se couche normalement, le soir il n’est pas comme les
enfants, il gazouille ou... il pleure seulement. Son comportement, au début, n’était pas clair

pour nous, quand il a atteint & peu prés un an nous avons commence a sentir que I’enfant...
(Silence)

Psy: Quels sont les signes qui vous ont inquiétés chez votre enfant?

Pére: Concernant la parole seulement, la parole seulement... nous ne connaissons pas
I’autisme, nous ne le connaissons pas du tout; c'est-a-dire concernant la parole... nous nous
sommes dit, il n’est pas comme les enfants, il n’a pas commencé a parler, nous nous sommes
dit peut étre que sa langue est lourde, d’autres disaient que son sang était lourd...

Psy: Vous et votre femme?

Pere: Oui les deux

Psy: A partir de quel age, avez-vous commencé a vous de I’état de votre enfant?

Pere: Quand il a atteint les deux ans, c’est-a-dire que le temps de la parole est arrivé, et qu’il
n’a pas parlé, je I’ai emmené chez le Dr N pour une consultation.

Cas (5):

Psy: Décrivez-moi le développement de votre enfant au cours de la premiére année...

Meére: Quand il est né, il était normal, jusqu’a ce qu’il ait commencé a parler.

Psy: Quels sont les signes qui vous ont inquiétés chez votre enfant?

Pere: Nous ne nous en sommes rendu compte que derniérement, nous avons remarqué qu’il
était retardé dans la parole...

Mére: A un an, il pronongait «Baba», «Mama», «Nana» (grand-mére) et méme «Hayat» (sa
cousine), et tout a coup il a arrété, a I’age de 2 ans.

Psy: Il a arrété de parler?

Mere: Il a arrété, nous I’appelions et il ne se retournait pas, il cognait la téte, il jouait avec les
télécommandes, les pinces a linge.

Psy: Est-ce que vous avez parlé a votre mari?

Meére: J’ai parlé a son pere, il m’avait répondu que ce n’était pas vrai, que I’enfant avait la
langue lourde, que son sang était lourd et qu’il parlerait apres.

Psy: Que pensez-vous, monsieur?

Pére: C'est-a-dire quand vous demandez a n’importe qui, on vous dit il y en a qui ont 3 ou 4
ans...

Meére intervient: Il avait 2 ans.

Pere: lls avaient 4 ans et ils n’ont pas parlé, puis ils ont repris la parole, nous avons
commencé apres a courir avec lui.

Meére: Je lui ai dit que je ne pouvais pas, ma fille avait parlé... je lui ai dit, je cours avec
I’enfant, nous faisons ce qui nous incombe, et quand il parlera, il parlera. L’essentiel, nous
courons avec I’enfant, apres il a accepté et nous avons commencé a courir.

Psy: A partir de quel 4ge avez-vous commencé & vous de I’état de votre enfant?

Meére: A I’age de 2 ans et demi nous avons commencé a courir pour notre fils.

Cas (6):

Psy: Décrivez-moi le développement de votre enfant au cours de la premiere année...
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Meére: Depuis I’age de 2 ans, I’enfant était normal, j’ai commence... il s’est assis dans les
temps, il a marché dans les temps... J’ai fait une mauvaise chose, j’ai découvert que ce n’était
bon: il bougeait, il bougeait, je lui mettais la télévision et je fermais la porte derriere lui,
Toyour Eljena. Il était petit, un bébé trop sage, il ne pleurait pas, il ne me posait aucun
probleme. C’est vrai les bébés fatiguent toujours leurs meéres. Ce bébé ne m’a pas fatigué, pas
du tout, c’était comme un objet et ca me plaisait.

Pere: Ca lui plaisait, elle le mettait dans la chambre et I’enfermait.

Mére: Mon premier enfant m’a privé de sommeil, il ne dormait pas la nuit et il ne se calmait
pas le jour, j’ai souffert avec lui; le deuxieme un peu, il est devenu méchant quand il a grandi.
Celui-ci était absolument sage, il a grandi et il ne prétait pas attention aux objets, par exemple
quand il regarde un objet, il regarde... quand je lui mettais Toyour eljena, il s’approchait de la
télévision et il faisait comme ¢a avec ses mains.

Pere intervient: Il m’a méme renversé la TV.

Psy: Quels sont les signes qui vous ont inquiétés?

Meére: Il ne parlait pas, a cause de la parole... Moi je lui disais (au mari), et lui me répondait
que I’enfant était encore petit.

Pere: Quand quelqu’un entend, finit par parler. Je I’ai emmené chez Dr... pour I’ouie, je sais
qu’il entend, il m’a fait payer ..., il a I’oreille gauche ou la droite, il entend tres bien, la
gauche un peu, mais il n’y a aucun probléme.

Psy: A partir de quel age, avez-vous commencé a vous inquiéter de I’état de votre enfant?
Meére: Plus de 2 ans, plus de 2 ans.

3-1 Analyse desrésultats:

Nous avons regroupé les réponses des parents dans des catégories thématiques s’inspirant
de I’analyse thématique de Bardin L. ¢ comme suit:
-Développement de I’enfant autiste au cours de la premiére année:

L’ensemble des parents ont rapporté que leurs garcons ont eu un développement normal
depuis la naissance, jusqu'a la premiére année comme I’expriment la mére dans le cas (1):
«I’essentiel aprés la naissance, il était normal, il était normal. L’enfant méme en une année,
la premiére année était normal, il me regarde, il a une réaction, il se penche pour me voir
comme ¢a », et la mere dans le cas (3): «il était extrémement sage, mais quand il a faim,
guand je lui donne a manger, il ne pleure pas, des moments seulement...», ou le pére dans le
cas (4): «il ne pleure pas un moment et se couche normalement, le soir il n’est pas comme les
enfants il gazouille ou... il pleure seulement. Son comportement au début, n’était pas clair
pour nous, quand il a atteint & peu pres un an nous avons commencé a sentir que I’enfant....»
Ou encore la mére dans le cas (5): «quand il est né, il était normal jusqu'a ce qu’il ait
commencé a parler.». La mére dans le cas (6) a affirmé que son gargon a eu un
développement normal non seulement au cours de la premiére année, mais également au cours
de la deuxieme année: «Il était petit, un bébé trop sage, il ne pleurait pas, il ne me posait
aucun probleme. C’est vrai les bébés fatiguent toujours leurs meéres. Ce bébé ne m’a pas
fatigue, pas du tout, c’était comme un objet et ca me plaisait.»; «Depuis I’age de 2 ans,
I’enfant était normal, j’ai commence... il s’est assis dans les temps, il a marché dans les
temps...». Un seul pere, cas (2), a révélé que le développement de son fils était marqué par un
développement atypique dans le développement de la motricité et la réalisation des
mouvements.

-Les premiéresinquiétudes parentales:

Un seul pére a rapporté que ses premiéres inquietudes ont vu le jour alors que I’enfant avait
7 ou 8 mois. Comme il I’indique: «J’ai commencé a remarquer I’enfant sur le coup de 7-8
mois, il ne faisait pas les mouvements des bébés...»; «quand vous mettez I’enfant sur le
parterre, il ne se retourne pas ...».
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L’ensemble des parents interrogés ont répondu que leurs inquiétudes sont apparues au
cours de la deuxiéme année, comme le montre la mere dans le cas (1) «...Moi, a 18 mois, je
ne vous mens pas, a 18 mois ou peut-étre peu avant les deux ans, aprés on a remarqué que
guand on lui donne comme ¢a, il a ralenti», «Nous avons remarqué qu’il s’est ralenti, il ne
réagissait pas a nous, quand nous I’appelions il ne se retournait pas ». Egalement la mére du
cas (3), «un an et 4 mois ou méme 5 moais, la plus simple des choses, prend, donne, viens,
viens on va faire... quand on le dit, il ne vous répond pas.». Le pére dans le cas (4), «Quand il
a atteint les deux ans, c'est-a-dire quand le temps de la parole est arrivé, et qu’il n’a pas
parlé, je I’ai emmené chez le Dr N pour une consultation.» La mere dans le cas (5), «il
pronongait Baba, Mama, Nana (grand-mere) et méme Hayat sa cousine, et tout a coup il a
arrété a I’age de 2 ans»; et enfin une seule mere dans le cas (6) «plus de 2 ans, plus de 2
ans.».

-Lessignes qui ont alerté les parents:

Les parents interrogés ont rapporté un ensemble de signes qui ont déclenché leurs inquiétudes,
ainsi dans le cas (1), c’est I’absence de réactivité chez I’enfant; troubles de la motricité dans le
cas (2), et les difficultés dans la communication et I’absence ou la régression du langage
respectivement dans les cas (5), (6), (4) et (3).

4- Discussion:

Dans cette étude qualitative, nous voudrions savoir comment les parents ont décrit le
développement de leur enfant autiste durant particulierement la premiére année et comment
les premiéres inquiétudes parentales ont fait leur apparition par rapport a quel ge des enfants,
et les symptdmes qui les ont provoqueés.

Les premiéres inquiétudes parentales a travers les cas que nous avons présentés sont
apparues globalement a partir de la deuxieme année, a I’exception d’un seul pere qui s’est
inquiété a un age précoce (7 et 8 mois). Cela s’explique par la méconnaissance des parents
(meres et péres) non seulement des troubles autistiques mais aussi du développement normal
des enfants, ainsi ils peuvent négliger des signes révélateurs comme le souligne Rogé B. 2
«L’une des premieres causes reperable est le manque d’expérience des parents, qui ne
connaissent pas le développement normal, comme c’est le cas lorsqu’il s’agit du premier
enfant de la famille. Les parents peuvent ne pas accorder d’importance a de petits signes
traduisant pourtant un retard ou une déviance qualitative dans le développement». Il est a
rappeler que la plupart des parents interroges ont affirmé ne jamais connaitre I’autisme.

Ces résultats sont en concordance avec les études internationales dont celle de De Giacomo
A, Fombonne E .®¥ Ceux-ci ont révélé que 30% des parents ont reconnu des anormalités lors
de la premiere année, 80% lors de la deuxiéme année. Ou encore, comme Baghdadli A. et
al®, que 40% des parents ont identifié les troubles entre 12 et 24 mois. Par rapport a
I’ensemble de notre échantillon, ces résultats concordent entierement avec les résultats de
I’étude realisée en Islande par Jonsdottir S. L. et al. ©® qui a montré que 76.2% des
parents islandais se sont inquiétés avant I’age de trois ans.

En ce qui concerne les comportements qui ont alerté les parents, les difficultés dans la
communication et I’absence du langage constituent I’ensemble des signes évoqués par les
parents. D’autres signes ont éte rapportes, notamment I’absence de réactivité comme I’indique
Rogé B ©: «Les perturbations concernent généralement toutes les modalités sensorielles.
Elles se manifestent par des réactions atténuees, voire absentes...Certains enfants presentent
des réponses dominées par I’hypo- réactivité ou I’hyperréactivité.» De méme que I’absence
des mouvements du corps, comme I’atteste encore une fois Rogé B. ©®: «des signes tels que
I’hypertonie ou I’hypotonie, des anomalies discrétes sur le plan postural et des problémes de
coordination peuvent dégja étre décel és précocement>.

Par ailleurs, d’autres signes ont été révélés par les parents sans qu’ils puissent les
reconnaitre comme tels, ainsi que I’a exprimé la mére dans le cas (6) (les stéréotypies
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manuelles): «quand je lui mettais Toyour eljena, il s’approchait de la télévision et il faisait
comme ¢a avec ses mains.» Les résultats des études comme celle de De Giacomo A.,
Fombonne E. 9 ont relevés que 75% des parents ont rapporté que le retard dans I”acquisition
du langage a constitué le souci le plus important et 50% le considerent comme le premier
souci. Une autre étude de Hussein H., Taha G. R.A., Almanasef A. “9 sur les caractéristiques
de I’autisme dans I’échantillon des enfants égyptiens, a montré que le retard dans I’acquisition
du langage était le symptdme le plus important en comparaison avec I’échantillon des enfants
saoudiens. Les mémes résultats se retrouvent dans I’étude menée par Masri A.T., Al Suluh N.,
Nasir R. “? (48.8%) auprés de parents jordaniens.

Conclusion:

En dépit du nombre limité de notre échantillon, et par consequent de I’impossibilité de
généraliser a I’ensemble de la population, les résultats ont montré que les premiéres
inquiétudes des parents interrogés concordent avec I’ensemble des résultats des études
internationales. Ces inquiétudes attestent le réle que peuvent assurer les parents dans le
diagnostic précoce de leurs enfants et par la méme une prise en charge précoce dont les
conséquences sont nettement positives.
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