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Descriptif  
La recherche vise à mettre en évidence et à analyser les trajectoires développementales 
d'enfants atteint-e-s de Troubles Envahissants du Développement (Autisme et syndrome 
d'Asperger). 
33 familles de jeunes adultes atteint-e-s de TED, domiciliées dans les différents cantons de 
Suisse romande, ont été interviewées. Les familles des participant-e-s ont été réparties en 
deux groupes selon la situation de la personne à l'âge adulte (selon les critères de l’AAMR, 
2003) : 
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• Personnes accompagnées dans une institution avec un support constant (N = 15, âge 
moyen : 23 ans, 6 femmes et 9 hommes) (en général, personnes avec un diagnostic 
d’autisme) 

• Personnes vivant avec un support intermittent (N = 18, âge moyen : 20 ans, 3 femmes et 
15 hommes) (en général, personnes avec un diagnostic d’autisme sans déficience 
intellectuelle ou avec le syndrome d’Asperger). 

Un entretien de plus de quatre heures est mené avec les parents, en retraçant avec eux les 
grandes étapes développementales de leur enfant. Après avoir placé les événements de vie 
sur une échelle temporelle, nous approfondissons avec eux la manière dont s’est passée la 
vie de l’enfant dans les lieux de vie et de formation et comment se sont déroulées les 
transitions. Nous approfondissons également le processus du diagnostic et le déroulement 
des prises en charge thérapeutiques. 
L'analyse des trajectoires développementales des enfants, du point de vue des parents, 
montre une grande variabilité des trajectoires marquées par l'absence de continuité des 
prises en charge dans le groupe des personnes bénéficiant d'un soutien intermittent à l'âge 
adulte alors que les personnes soutenues de manière constante ont généralement suivi leur 
formation dans l'enseignement spécialisé. Mais ici aussi, la continuité n'est pas assurée, les 
structures d'accueil se limitant souvent à une période d'âge restreinte. Dans ces cas, les 
changements doivent être gérés par les parents. 
L'âge moyen d'obtention du diagnostic est très tardif (7 ans pour le groupe avec un soutien 
constant à l'âge adulte et 16 ans pour le groupe avec un soutien intermittent à l'âge 
adulte).Les parents manifestent pourtant précocement leur inquiétude auprès des 
professionnelles et professionnels qui ont tendance à minimiser les troubles au début du 
développement. Les effets bénéfiques de la prise en charge précoce sur le développement 
de l’enfant atteint d’autisme sont pourtant aujourd’hui unanimement reconnus, puisqu’en 
modifiant l’envahissement typique de ces troubles, ils permettent de diminuer le handicap 
social et comportemental ultérieur. Or, tant que les personnes n'ont pas de diagnostic, il n'y a 
pas de prise en charge spécifique. Un diagnostic fiable peut pourtant se faire à l’heure 
actuelle avant 3 ans. 
Nous avons catégorisé les stress décrits par les parents au long de l’entretien. Ils concernent 
la vie familiale, la vie sociale, la vie quotidienne et les relations aux professionnelles et 
professionnels. Ils sont nombreux et particulièrement douloureux pour les parents et les 
familles de ces enfants. Les stress sont plus importants dans les familles avec un enfant qui 
demande un soutien constant à l’âge adulte. Les soutiens reçus par les parents sont 
généralement le fait de la parenté, des structures de répits et de quelques professionnelles 
et professionnels engagés. 
 
 

Méthode 
Entretiens semi-structurés 
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