Comment (mieux) soutenir les jeunes et futurs parents autistes ?
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Introduction Méthodes
A l'instar des parents non-autistes, les parents autistes décrivent le fait de devenir parent comme une expérience Dix entretiens individuels ont été réalisés pour recueillir les expériences, pensées, ressentis, besoins et attentes des
riche et pleine de sens, pouvant contribuer a leur épanouissement personnel et a leur bien-étre. Toutefois, certaines jeunes et futurs parents autistes en période périnatale. Les entretiens, enregistrés avec I'accord des participants, ont
personnes autistes indiquent redouter cette expérience, décrite comme un facteur de stress majeur et un défi été menes jusqu’a saturation des données (en terme de codes et de signifiants), intégralement retranscrits de fagon
supplémentaire pouvant altérer leur équilibre de vie et les isoler socialement, voire contribuer a |'apparition de anonyme, puis analysés qualitativement.
problemes de santé mentale. Les meres autistes rapportent en effet des expériences plus négatives pendant la
grossesse ou en postpartum, un risque accru de présenter des complications psychiatriques, obstétricales et ou Lanalyse thématique a été réalisée selon la méthode inductive en 6 étapes décrite par Braun & Clarke en 2006°
néonatales (dépression périnatale, prématurité, pré-éclampsiel?) mais aussi et surtout des difficultés dans la (familiarisation avec le corpus de données, génération de codes initiaux, recherche de themes, révision des themes,
communication avec les professionnels de périnatalité, et se disent peu satisfaites des soins recus pendant cette nommer les themes finaux et production d’'un rapport final d’analyse). Chaque theme a été affiné en réexaminant la
périodeZ, cohérence des codes au sein d’un theme donné et sa validité au regard de I'ensemble des données. Les données ont
été triangulées de deux facons: recrutement des participants sur deux sites distincts, codage et analyse par deux
chercheurs aux parcours différents. Une position réflexive a été adoptée des le début du projet pour s’assurer que le
parcours des chercheurs, leurs positions respectives au sein de I'équipe de recherche et leurs idées et opinions
personnelles sur le sujet n’influencent pas la qualité de la collecte et de I'interprétation des données.

'analyse a fait émerger des besoins distincts en fonction du moment de la période périnatale (cf. Figure 1.) : interrogations en pré-conceptionnel (par ex, craintes concernant les conséquences de I'anxiété sur la grossesse et sur I'enfant), besoin d’anticiper en
anténatal (par ex, déroulement du suivi et des examens), questions en postpartum (allaitement; lien parent-enfant; prendre confiance dans ses compétences parentales; coté multitaches de la parentalité; gestion simultanée des sollicitations du nouveau-né et
des ainés pour des activités et des besoins différents ; trouver du temps pour soi en postpartum; gestion du bruit et de la fatigue) ou concernant des enfants plus agés (divulgation de I'autisme et explications selon I'age des enfants). Si la majorité de ces besoins
sont communs aux parents autistes et aux parents non-autistes, certains semblent plus spécifiques aux parents autistes. En particulier, ceux-ci décrivent une communication difficile avec les professionnels de santé et de la petite enfance (par ex, sur la douleur
ressentie, la crainte d’'une réaction négative en cas de divulgation) et un besoin de sensibilisation / formation de ceux-ci afin de lutter contre la stigmatisation et mieux répondre aux besoins des jeunes et futurs parents autistes.

Une offre de soins et services dédiée a été développée sur la base de ces besoins dans le cadre de la filiere santé mentale et périnatalité (dispositif Filament: dispositif partenarial CHU de Saint-Etienne — REHACOOR 42, dont fait partie le centre autisme adultes
LEA?HN ; cf. Figure 2.). Celle-ci comprend un parcours de soins coordonné par une une sage-femme case manager en psychiatrie périnatale, co-construit avec les (futurs) parents autistes, basé sur leurs forces et aspirations et dont I'objectif est d’améliorer leur
bien-étre, leur qualité de vie, ainsi que celle de leurs proches. Ce parcours comprend des interventions en individuel (par ex, psychoéducation personnelle et familiale, plan d’action partagé pendant les 1000 premiers jours, réflexion sur la décision de divulguer
ou non son autisme aux professionnels de périnatalité et de la petite enfance, et déterminer quelles informations partager avec eux et dans quel objectif, etc.) ou en groupe (groupe de psychoéducation métacognitive « (re)devenir parent lorsqu’on est autiste » en
8 séances). Il comprend aussi la réalisation d’actions de sensibilisation et / ou de formation des professionnels de santé et de la petite enfance sur l'autisme.
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Figure 2. Parcours au sein du dispositif Filament

Figure 1. Expériences, ressentis et besoins des (futurs) parents autistes: arbre thématique

Discussion et perspectives

Il s’agit a notre connaissance de la 1¢™ étude recueillant de facon qualitative les expériences, pensées et émotions des (futurs) parents autistes afin de construire une offre de soins et services dédiée en période périnatale. Si 'ensemble des méres autistes interrogées
décrivent la maternité et I'interaction avec leur(s) enfant(s) comme une expérience positive, épanouissante et riche de sens!?2, plusieurs facteurs semblent influencer la qualité de cette expérience - en particulier lors de la 1¢™ grossesse : présence d’un réseau de
soutien; équilibre préexistant entre la vie personnelle, familiale et professionnelle; diagnostic posé ou non / connaissance de soi en lien avec I'expérience d’une grossesse précédente ; communication avec les professionnels de santé et de la petite enfance, par ex,
expérience négative par le passé, réaction négative en cas de divulgation (banalisation / minimisation du ressenti); connaissance et possibilité d’anticiper les soins, suivis et taches a réaliser en période périnatale; capacité a trouver du temps pour soi en postpartum
malgré les multiples taches a réaliser de facon simultanée gu’implique la parentalité. Ces facteurs sont en partie retrouvés dans la littérature - bien que la majorité des études réalisées ne couvrent que la période du peripartum?. Par ailleurs, plusieurs des meres
autistes interrogées rapportent un épisode dépressif en postpartum, ce qui correspond aux résultats d’'une étude récente?. Les participantes identifiaient plusieurs attentes par rapport aux soins: meilleure information délivrée par un professionnel connaissant
I'autisme et la périnatalité, gestion du stress et de la fatigue, interventions en groupe permettant le partage d’expérience, mises en situation pour mieux comprendre les besoins de I'enfant et la réponse a apporter en fonction du contexte, etc. Cette étude comporte
plusieurs limites significatives: i) échantillon uniguement féminin malgré une stratégie de recrutement diversifiée; ii) échantillon constitué uniquement de personnes sans déficience intellectuelle associée, ce qui ne permet pas I'extrapolation de nos résultats a cette
population; iii) biais de sélection (autorecrutement de personnes autistes au sein de centres diagnostics spécialisés).

En conclusion cette étude qualitative a permis de mieux caractériser les expériences, pensées et émotions des jeunes et futurs parents autistes, afin de dégager des pistes pour la construction d’une offre de soins et services dédiée pendant les 1000 premiers jours .
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