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e numéro offre une synthése des communica-

tions orales et affichées qui ont été données lors

de la 10 Université d'Automne de l'arapi, qui
s'est tenue au Croisic en octobre dernier sur le théme :
Autisme, actualités et perspectives. Vers de bonnes prati-
ques au service de tous.

La premiere partie présente les conférences pléniéres qui
ont été résumées en bindme par un membre de l'arapi
et un jeune chercheur ayant bénéficié d'une bourse de
la Fondation Orange, fondation que nous tenons a re-
mercier pour son soutien régulier a nos manifestations,
et plus largement a la cause de l'autisme en France. Ces
résumes ont la plupart du temps été relus par les orateurs
eux-mémes pour accord. Il ne s'agit donc pas des actes
mais d'une synthése des propos de l'intervenant.

La question centrale de cette Université : « comment
évoluer vers de meilleures pratiques ? » améne certains
conférenciers a s’interroger sur 1’évaluation nécessaire
de I’efficacité des méthodes et techniques mises en ceu-
vre, tandis que d’autres apportent un éclairage sur des as-
pects assez peu traités jusqu’a aujourd’hui. Par exemple,
au dela des difficultés liées a ’autisme de la personne,
sa résilience et celle de I’entourage représentent un atout
a favoriser. Ou encore, I’évolution des pratiques n’étant
pas évidente au quotidien, quelles stratégies faut-il adop-
ter pour la faciliter ?

Les interventions suivantes ont permis de faire le point
sur plusieurs domaines de recherche ayant un impact plus
ou moins direct sur les pratiques :

* I’eye tracking et son apport potentiel pour le dépis-
tage,

+ la génétique et ses implications éventuelles pour cha-
que famille,

* les régimes sans gluten ni caséine,

* la compréhension du fonctionnement des réseaux cé-
rébraux comme guide possible pour les interventions
psycho-éducatives,

* le role et I’enjeu des neurones miroirs, et les liens
avec I’imitation.

Enfin Peter Tanguay a conclu 1’Université en proposant
la communication sociale en tant que noyau dur des trou-
bles du spectre autistique.

Les vidéos de ces conférences ainsi que les présentations
powerpoint de la plupart des orateurs seront accessibles

sur le site de la formation continue de 1’Université de
Toulouse-Le Mirail.

Dans une deuxiéme partie, nous abordons d’autres mo-
ments forts de cette Université d’automne. Comme de
coutume depuis quelques années, dans le cadre d’une
table ronde, la parole est donnée aux associations de
familles ou de personnes avec autisme ou TED. Leurs
propos sont synthétisés autour des axes essentiels portant
sur les droits des personnes avec autisme, les bonnes pra-
tiques et la bientraitance, sujets sur lesquels le rapport de
'Anesm' paru en début d'année fait un point intéressant.
Différents ateliers se sont également déroulés, permettant
des échanges approfondis sur la base d'un exposé, mais
il est assez complexe de pouvoir donner une lecture syn-
thétique de ces séances de travail interactif. Néanmoins
nous en apportons un écho a travers la contribution sur
les traitements médicamenteux.

Enfin, nous publions quelques articles issus de la session
de communications affichées qui a permis a des jeunes
chercheurs ou des doctorants et leurs équipes de pré-
senter leurs recherches concernant l'autisme, et ceci in-
dépendamment du théme spécifique de cette Université
d'automne. En effet, notre objectif est d'avoir un large
panel de travaux récents ou en cours sur des thématiques
diversifiées concernant I'autisme et les troubles du spec-
tre autistique, conformément a notre politique consistant
a promouvoir la pluridisciplinarité des recherches et des
pratiques. Certains posters ont ét¢ mis au format « arti-
cle » par leurs auteurs afin de les rendre accessibles au
plus grand nombre dans cette publication, ce qui peut ex-
pliquer une certaine hétérogénéité des textes, de méme
que la différence quant a la nature des thémes, des mé-
thodes, des protocoles et état d'avancement des travaux
présentés. Ces textes donnent ainsi un apercu des diffé-

1 Agence nationale de I’évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux (Anesm) :
« Recommandations de bonnes pratiques professionnelles. Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou
autres troubles envahissants du développement », janvier 2010 (téléchargeable sur http://www.anesm.sante.gouv.{r/IMG/pdf/

reco_autisme_anesm.pdf)

le Bulletin scientifique de |’arapi - numéro 25 - printemps 2010



rents champs d'étude explorés : le dépistage
précoce, la perception du monde visuel, de la
douleur, des situations sociales, le langage,
I’impact du fonctionnement de la person-

ne avec autisme sur son entourage, etc.

Tout en vous souhaitant une bonne lec-

ture pour découvrir la teneur des travaux

de 1'Université d'automne, ou de les retrouver si
vous y avez participé, nous remercions de nouveau
tous les intervenants mais aussi tous les organisateurs.

Le prochain numéro reprendra entre autres les contenus
abordés a la Journée Eurorégionale de Tournai autour
des questions concernant les adultes avec autisme et
TED, style de vie, et qualité de vie. Dans l'attente de
vous retrouver pour le numéro de fin d'année 2010, je
vous souhaite un bel été.

Carole Tardif
Rédacteur en chef
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Interventions psycho-éducatives
pour les enfants avec un TED :
qu’est-ce qui marche et pour qui ?

ans les années 1960-1970 ’autisme était pergu
D comme un trouble du comportement assez rare.
L’approche thérapeutique a d’abord été psycha-
nalytique, les parents étant pergus comme responsables

du trouble, puis a été suivie par la mise en place d’inter-
ventions comportementales souvent rigides.

En 2009 nous savons qu’il s’agit de troubles a forte com-
posante génétique et que la difficulté centrale est le déficit
des compétences sociales. Ces troubles ne sont pas rares.
Selon une étude de 2006 de 1’équipe de Baird sur une
cohorte de 57 000 enfants, plus de 1% de la population
serait touché. Ceci implique un investissement massif
dans les services éducatifs, sociaux et de santé, et le dé-
veloppement exponentiel d’un marché pour les méthodes
dites thérapeutiques. Selon une étude de Hanson et al. en
2007, 74 % des familles auraient recours a des méthodes
alternatives ou complémentaires ; ce qui est un pourcen-
tage beaucoup plus important que pour n’importe quelle
autre pathologie.

Il y a les thérapies dites physiques et sensorielles, les
thérapies biologiques et les thérapies psycho-éducatives.
Toutes annoncent « des merveilles ». Le site www.resear-
chautism.net présente une liste de plus de 800 types d’in-
tervention, dont une centaine a été évaluée par un groupe
d’experts internationaux. Force est de constater qu’un
grand nombre des interventions proposées ne repose sur
aucune preuve d’intérét ou d’efficacité (notamment les
« biologiques »), certaines reposent sur quelques preu-
ves, a ce jour insuffisantes et surtout trés disparates. Les
parents et professionnels ont accés a peu d’informations
fiables.

Compte tenu de la grande hétérogénéité des manifesta-
tions de 1’autisme, le choix éclairé de 1’intervention est
difficile. Il est a ce jour impossible de dire qu’un seul
traitement peut convenir a tous, a tous les ages de la vie.
Cependant quelques faits sont établis et toutes les appro-
ches ne se valent pas. Les plus efficaces comprennent une
implication directe des parents, des interventions com-
portementales intensives et une prise en charge précoce
multidisciplinaire, et leur durée est d’au moins un an.

Syntheése de la conférence de Patricia Howlin'

L’intervention comportementale
précoce intensive (EIBI en anglais)

Cette approche n’est pas synonyme d’ABA (analyse ap-
pliquée du comportement), méme si elle en intégre tou-
jours les principes. Les résultats publiés et répliqués les
plus impressionnants sont ceux de 1’intervention précoce
intensive proposée a I’enfant pendant 2 ans, entre les

ages de 2 et 4 ans et
pendant plus de 40 h
par semaine. Ainsi est
décrite une augmen-
tation du QI de 30%
avec un taux de 40%
d’enfants récupérant

Compte tenu de la grande
hétérogeénéité des
manifestations de ’autisme,
le choix éclairé de
Dintervention est difficile.

un niveau de déve-
loppement qui correspond a leur dge chronologique, avec
une baisse significative des comportements ritualisés
(Howlin et al., 2009).

Cependant il est important de dire clairement que les
améliorations rapportées sont modérées et aussi variables
d’une étude a I’autre. Les progres enregistrés et les pro-
fils d’évolution sont trés différents d’un enfant a I’autre.
Enfin, une augmentation du QI ne signifie pas une dimi-
nution des signes qui caractérisent I’autisme.

En conclusion nous pouvons seulement dire que certains
enfants en profitent, mais certainement pas tous, et une
analyse fine des résultats conduit & montrer méme que
certains stagnent, voire régressent.

Ainsi, si le QI augmente surtout chez les enfants qui ont
déja un assez bon niveau cognitif et de compréhension
du langage verbal au début de I’intervention et quand la
famille est participante, c'est-a-dire lorsque tous les fac-
teurs favorables sont réunis, on ne peut pas conclure a une
efficacité pour tous. En effet, dans les cas ou I’autisme est
sévere, les résultats sont contrastés. De plus, peu d’étu-
des ont permis d’explorer I’impact de 1’dge de début du
traitement. Enfin, le facteur le plus probable d’efficacité
que nous pouvons retenir correspond plutot a la durée
suffisante de I’intervention plutot qu’a son intensité.

L’intervention précoce intensive n’est pas la seule qui
présente des résultats intéressants pour certains enfants.
Ainsi, les approches centrées sur la communication

' Professeur de psychologie clinique de I’enfant, Institut of Psychiatry, Londres, UK,

conférence résumée par Sophie Biette
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comme le PECS, les approches s’appuyant sur 1’inter-
vention des parents, les approches focalisées sur 1’at-
tention conjointe, sur le jeu symbolique, le programme
TEACCH, les programmes d’habiletés sociales... ont
des résultats comparables.

Ne pas se satisfaire
de la situation actuelle

Depuis la premiére description de Kanner nous connais-
sons de mieux en mieux 1’autisme, mais de nombreuses
questions subsistent. Aucun traitement n’est curatif et
ne peut répondre a toutes les problématiques soulevées
par chaque enfant. Cependant les techniques issues de
la « psycho-éducation » appliquées a la socialisation et
au langage ont des résultats prometteurs, mais les études
doivent étre poursuivies dans cette direction pour définir
les conditions qui permettront aux enfants autistes d’ac-
céder a une meilleure qualité de vie. On ne comprend
pas encore parfaitement pourquoi et comment les inter-
ventions proposées fonctionnent ou pas. Les composants
d’une approche peuvent étre nombreux et il n’est pas tou-
jours évident de faire un choix.

Il parait donc évident qu’il ne faut pas se satisfaire de la
situation actuelle. Il faut pouvoir affiner les traitements
et interventions proposés afin qu’ils soient plus proches
des besoins réels et non « théoriques » de chaque enfant.

Commentaire

a conférence de Patricia Howlin ne porte pas

sur la nature de l’intervention mais sur les

modalités du traitement comportemental pro-
posé. Or la question qui se pose en France est celle
du maintien des prises en charge dites institutionnel-
les a référence psychanalytique qui n’ont jamais été
évaluées (p. 115 « interventions éducatives, pédago-
giques et thérapeutiques proposées dans [’autisme »
DGAS, juin 2007). L’implantation de pratiques
connues sous le vocable généraliste de « stratégies
éducatives et structurées de type comportementa-
liste » est lente et difficile et suscite la polémique.
Cependant elles attirent un intérét croissant. A tel
point que le plan autisme 2008-2010 a prévu une
mesure spéecifique (mesure 29) pour la mise en place
de structures expérimentales proposant ces appro-
ches pour les évaluer.

La véritable question est de savoir si l’enfant fait
des progres, avec toutes les questions éthiques sou-
levées par la supposée « normalisation » annoncée
par certains détracteurs. Notre seul garde fou est
I’évaluation précise des besoins réels de ’enfant, le
plus précocement possible et dans la durée, et la me-
sure réguliere de ce que [’on fait pour son bien-étre
social, physique et psychique. Patricia Howlin nous
rappelle qu’il y a encore du travail avant de crier
victoire.

Sophie Biette

Cependant mesurer ’efficacité d’une intervention de-
mande de tenir compte d’une grande quantité de para-
métres ou médiateurs, un véritable cauchemar pour les
chercheurs.

L’un des domaines de la recherche les plus prometteurs
est celui du lien entre génotype et intervention (Levy et
al., 2009). Ainsi actuellement la lecture fine des résultats
des évaluations de la sévérité des symptomes par 1’ADI
et I’ADOS permet d’affiner les différences liées a certai-
nes particularités génétiques identifiées.

11 serait aussi intéressant d’explorer I’impact des facteurs
parentaux (age, situation sociale, éducation...) et des ca-
ractéristiques propres a I’enfant (tempérament, sommeil,
santé physique...) sur I’intérét de tel ou tel type d’inter-
vention, ainsi que I’effet des autres interventions prati-
quées simultanément. Combinés, les composants d’une
approche peuvent avoir des effets exponentiels. Mais il
peut suffire qu’il en manque un pour que rien ne marche
ou, au contraire, qu’on ait choisi « I’ingrédient » qu’il
fallait pour que ¢a marche.

Conclusion

Puisque de nombreuses approches peuvent étre efficaces
a certaines personnes et a certains moments de leur vie, il
faut poser d’ores et déja un principe pour tendre vers de
bonnes pratiques : adapter le traitement a la personne et
non I’inverse ! La question de I’avenir n’est pas « qu est
ce qui marche ? » mais « quelles caractéristiques de [’en-
fant, interagissant avec quels composants de [’interven-
tion, favorisent I’amélioration et sur quelles dimensions
de ses troubles ? ». Le défi est de mieux comprendre
I’impact de nombreuses interventions trés spécifiques et
de développer des services, basés sur des techniques is-
sues de la recherche en psychologie, sur 1’éducation, les
relations sociales et le développement du langage, adap-
tés a tous les dges de la vie. Pour cela il faut :

* démolir les mythes (qui ont souvent la vie dure),

+ démontrer les effets réels des interventions

* et ¢éliminer « le marché de I’espoir » qui exploite les
parents qui seront toujours a la recherche d’une inter-
vention qui pourra aider davantage leur enfant.
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Méthodologie

de I’évaluation des pratiques
dans le champ de Pautisme

’évaluation des pratiques est fondée sur des mé-

thodologies issues des essais thérapeutiques.

Lorsqu’on considere le poids économique du mé-
dicament qui représente 1 % de la richesse mondiale on
ne s’étonne pas de I’investissement majeur qui est consa-
cré a I’évaluation. Le coit d’une phase III d’un essai thé-
rapeutique pour une nouvelle molécule est de 1’ordre de
500 millions d’euros. En regard, le budget d’une évalua-
tion de pratiques dans 1’autisme, a 1’échelle de la planéte,
est dix fois moins important. Réfléchir a 1’évaluation a
un coté rébarbatif puisqu’il est question de méthodes
et plus encore, de choix de critéres. Pour certains, c’est
complexe et décourageant. D’autres considérent que 1’on
est « parasité » par ces méthodes d’évaluation venues du
médicament. Faut-il le rappeler, mener une évaluation
suppose le risque de mettre en évidence l'inefficacité de
ce qui a été entrepris.

Quelles sont les questions a se poser pour construire une
évaluation ? En tout premier lieu, il importe d’abandonner
I’idée que 1’on peut « tout » évaluer d’une maniére glo-
bale. Ensuite il faut s’attacher a délimiter certains aspects
de la question afin de s’obliger a une certaine rigueur. S’il
est nécessaire de formaliser les questions posées, de les
expliciter, il y aura un passage indispensable autour de
quatre sous-groupes de questions : Quels patients ? Quels
traitements ? Comment évaluer qualitativement et quan-
titativement 1’évolution du patient ? Comment construire
un protocole ?

Plus encore que pour d’autres pathologies, dans le do-
maine de I’autisme, I’hétérogénéité des profils est la regle
plus que I’exception : d’ou la nécessité de définir la popu-
lation et le « type » de patient auprés de qui I’évaluation
sera focalisée.

Sur quels patients va-t-on centrer 1’attention ? Cette atti-
tude réflexive peut faire apparaitre un certain nombre de
biais. A titre d’exemple il y a une tendance compréhen-

Synthese de la conférence de Bruno Falissard’

sible a viser la simplicité, et & éprouver une préférence
pour travailler avec des personnes présentant un autisme
avec bon niveau de fonctionnement plutdt qu’avec celles
ayant un autisme sévere.

Quels traitements ? Chaque équipe ayant sa propre pra-
tique de prise en charge, s’il n’est pas reproductible, le
traitement demeure-t-il évaluable ? Comment introduire

une évaluation ? Cette
question se pose aussi
pour le médicament,
car ’effet d’un mé-
dicament tient éga-
lement au médecin
et a la relation qu’il
entretient avec ses
patients. La singula-
rité est propre a toute

Quels patients ?

Quels traitements ? Comment
évaluer qualitativement

et quantitativement
I’évolution du patient ?
Comment construire

un protocole ?

évaluation des thérapeutiques. Expliciter le plus possible
ce qui est fait avec les patients, entraine-t-il une réduction
abusive ? Non, cela aide a réaliser concrétement ce qui a
été entrepris, a trouver une ligne commune et de tenter
d’évoluer, lorsque cela est possible, vers une homogé-
néisation de la prise en charge. Il y a nécessairement un
compromis a trouver entre 1’explicitation et 1’indistinct.
La question de la singularité n’est pas spécifique a nos
domaines. Dans le domaine du cancer, les collégues gé-
néticiens sont confrontés a la personnalisation de plus
en plus grande de leurs outils : avec une puce on peut
singulariser une tumeur, et adapter la thérapeutique. En
conséquence I’approche spécifiquement ciblée qui vise a
une médecine personnalisée, ne permet pas d’obtenir une
reproductibilité. La psychiatrie n’est pas le seul domaine
ou se pose ce type de question.

Comment évaluer 1’évolution des patients ? De quels
outils dispose-t-on pour rendre compte de I’améliora-
tion ? Le choix des critéres est un enjeu complexe. Il est

2 Professeur des universités, praticien hospitalier (biostatistique), Responsable du département de santé publique de 1’hopital
Paul-Brousse, Directeur de I’'unité INSERM 669 (santé mentale de I’adolescent), Paris
conférence résumée par Dominique Donnet-Kamel et Karima Taleb-Mahi
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préférable d’avoir de multiples solutions qu’une pauvreté
de recours possibles. Encore une fois, cette question n’est
pas spécifique au domaine des TED qui nous préoccupe
ici. Le diabéte donne une bonne illustration : quel critére
choisir pour évaluer 1’évolution des patients : la norma-
lisation de la glycémie ou la prévention de survenue des
complications ? Il est évident que I'étude de la normalisa-
tion de la glycémie colte moins cher que celle de la pré-
vention des complications. Dans la cognition, la question
de la sensibilité au changement est-elle un critére ? Si la
personne est plus performante, peut-on dire pour autant
qu’elle va mieux ? La réponse est non, le changement
constaté ne signifie pas qu’il y ait amélioration de I’état
de la personne. Dans la schizophrénie, les psychiatres ont
proposé des mesures cognitives que la FDA ( Food and
Drug Administration, bureau américain de contréle ali-
mentaire et pharmaceutique) a refusé en tant que mesures
de [Defficacité. Cela

se discute, car les

Comment évaluer la qualité
de vie ? Les instruments
existent, également, mais

on leur reproche d’étre
prétentieux et normatifs.
Peut-on utiliser un instrument
normé pour un trouble
autistique 2 De quelle qualité
de vie parle-t-on ?

modeles cognitifs ont
leur pertinence dans
la compréhension du
fonctionnement psy-
chique de la personne.
Cela ne remet pas en
question la pertinence
des instruments qui
existent pour mesurer
les symptomes, qui

cristallisent le savoir-
faire médical. Pour autant ils présentent 1’inconvénient
majeur d’étre médico-centrés. Les médecins peuvent né-
gliger d’autres dimensions de la maladie comme 1’attes-
tent les syndromes déficitaires dans la schizophrénie, qui
ne peuvent étre appréhendés que par une investigation
de nature cognitive. Comment évaluer la qualité de vie ?
Les instruments existent, également, mais on leur repro-
che d’étre prétentieux et normatifs. Peut-on utiliser un
instrument normé pour un trouble autistique ? De quelle
qualité de vie parle-t-on ? De celle du patient ou de celle
de sa famille ? En I’absence de plainte du sujet concerné,
la qualité de vie de I’entourage est-elle un meilleur indi-
cateur ?

Comment mettre en place un protocole ? Y a t-il nécessité
d’un « groupe contrdle » ? La réponse est globalement af-
firmative. Si un groupe s’améliore, il importe de pouvoir
attribuer ’amélioration a la méthode observée, et pas a
d’autres facteurs. Néanmoins, dans certaines situations,
si une personne présente une dégradation, une rupture,
il n’est pas besoin d’un groupe contréle. Il existe des
méthodes alternatives au groupe contrdle, par exemple
la comparaison historique avant-aprés, mais la difficulté
réside, 1a encore, dans I’interprétation des résultats.

Qu’en est-il du tirage au sort pour former les groupes ?
Cette méthode est la seule facon d’interpréter les données
recueillies. Il ne s’agit pas, cependant, de se laisser obnu-
biler par le tirage au sort. On peut aussi inventer d’autres
modeles, mais la condition est la prise en considération
des biais possibles. La question fondamentale reste celle

de la transférabilité¢ des résultats. Enfin, la question du
nombre de sujets a inclure dans le protocole est, 1a aussi,
une question méthodologique importante. Si la pratique
qu’on évalue est trés efficace, il faudra un nombre moins
conséquent de patients a inclure et a comparer. En revan-
che, si la méthode n’est pas d’une trés grande efficacité,
il faudra inclure un grand nombre de patients.

L’apport fondamental de 1’évaluation est de clarifier les
pratiques, ce n’est pas si difficile, nous disposons des
moyens utiles, et cela nous aide a progresser efficace-
ment. Aujourd’hui, il y a une vraie prise de conscience de
la nécessité d’évaluer les pratiques psychiatriques mais il
s’agit d’étre vigilant sur les raccourcis et les risques de
« dérapage ». Ce n’est pas parce qu’on ne se préte pas a
I’évaluation que ce que 1’on fait est mauvais ! Derriére
I’évaluation, il y a des enjeux de pouvoirs.
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Recherche, méthodologie
et Troubles Envahissants
du Développement (TED) :
questions pour le clinicien

Synthese de la conférence de Nadia Chabané’

ertaines questions se posent inévitablement a

tout chercheur ou clinicien dans le domaine de

I’évaluation diagnostique, clinique et thérapeu-
tique des troubles envahissants du développement. En
effet, ’adaptation au domaine des troubles du dévelop-
pement des aspects méthodologiques classiques mettant
en jeu des analyses qualitatives et quantitatives, se heurte
fréquemment aux particularités méme de ces troubles.
Commencer en premier lieu par une réflexion sur la mise
en ceuvre de 1’évaluation dans ce type de pathologie
constitue donc une premicre étape indispensable a une
méthodologie productive et fiable.

En effet, en I’absence de connaissances suffisantes sur
les facteurs qui pourraient expliquer la survenue d’un
syndrome autistique, les prises en charge s’appuient sur
des observations et des hypothéses sur le fonctionne-
ment psychologique particulier des personnes autistes,
sur I’aménagement de 1’environnement et sur la lutte
contre les conséquences des troubles en termes d’inca-
pacité et de désavantages. Pour autant, 1’évaluation des
diverses pratiques reste un véritable « casse-téte ». En
effet, il existe un manque cruel de descripteurs fiables et
précis des modes de prise en charge. De plus, les prises
en charge ne sont pas toujours celles que 1’on croit faire
et dans la pratique il peut y avoir un écart entre ce qui est
prescrit et ce qui est effectivement réalisé. Enfin, comme
ces programmes sont le plus souvent composites, mélant
une approche globale et des éléments ponctuels centrés
sur tel ou tel trait autistique, il est difficile de déterminer
ce qui est spécifique a une intervention précise dans les
changements observés. De plus, I’hétérogénéité clinique
(multiplicit¢ syndromique non clairement identifi¢), la
difficulté de mesurer (spécificité des outils de mesure),
I’impact de I’environnement sur les symptomes, 1’absen-
ce de marqueurs biologiques et la méconnaissance des
mécanismes cérébraux mis en jeu dans les TED impli-
quent de nombreux biais possibles lors d’une évaluation
diagnostique, clinique et thérapeutique des troubles en-
vahissants du développement. Il est alors nécessaire de

faire des choix de marqueurs les plus fiables possibles,
de multiplier les sources d’informations et de réaliser des
évaluations ciblées prenant en compte la qualité de vie
des patients. Apres avoir pris conscience de ces difficul-
tés et biais possibles liés a 1’évaluation des pratiques dans
le champ des TED, une méthodologie de mise en ceuvre
de I’évaluation en plusieurs étapes peut étre appréhendée
afin de mettre en place de nouvelles prises en charges
plus innovantes et plus fiables.

Pourquoi une évalua-
tion de nos pratiques
est-elle nécessaire ?
La limite de nos
connaissances actuel-
les, la volonté d’amé-
liorer les pratiques et
I’envie d’applications
innovantes pour aug-
menter la qualité de
vie des personnes at-
teintes de TED nous

La limite de nos
connaissances actuelles,

la volonté d’améliorer les
pratiques et I’envie
d’applications innovantes
pour augmenter la qualité de
vie des personnes atteintes de
TED nous poussent

a vouloir surmonter

les difficultés d’évaluation...

poussent a vouloir
surmonter les difficultés d’évaluation liées aux TED et
a proposer des méthodes d’évaluation fiables de nos pra-
tiques.

L’expression de nouvelles hypothéses claires et testables
est la premiere étape de la mise en place d’un protocole
d’évaluation thérapeutique, diagnostique ou encore clini-
que. Une décision sur la place des pré-requis dans le pro-
jet doit alors étre prise. Deux positions sont possibles :
soit peu de théorie préalable est intégrée au projet, soit
le projet se base sur de nombreux pré-requis préalables.
Dans un cas comme dans ’autre des avantages et des
inconvénients viennent compliquer les choix. Un aspect
essentiel est donc de garder en téte qu’« une théorie n’est
jamais vraie ». L’objectif est donc de poser des hypothe-
ses les plus plausibles possibles en prenant en compte les
biais et facteurs intervenant dans cette problématique.

3 Pédopsychiatre, Hopital Robert-Debré, Paris.
Conférence résumée par Emilie Meaux et Henri Doucet
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Le choix de I’échantillon se fera en fonction de ce que
I’on veut monter, afin qu’il soit le plus représentatif pos-
sible de la réalité clinique. Dans ce but, la définition de
critéres d’inclusion et d’exclusion ni trop étroits ni trop
larges permet la sélection de la population AVANT I’ex-
périence. Ce choix de population est biaisé par 1’hété-
rogénéité clinique des personnes atteintes de TED et la
sélection des sujets peut se faire selon deux méthodes
suivant le type d’étude que I’on souhaite réaliser : prag-
matique, c'est-a-dire a finalité pratique (valider une prati-
que médicale) ou explicatif, c'est-a-dire a finalité cogni-
tive (connaissance et explication).

La méthode d’acquisition des mesures dépend quant a
elle de la nature de la mesure (variables binaire, catégo-
rielle, ordinale, quantitative...). La mesure peut étre di-
recte ou indirecte et peut passer par I’examen des activités,
des entretiens ou la participation de situations structurées

L’évaluation des progreés

de ’enfant est une partie
importante du succes

de son éducation, elle permet
de planifier des objectifs

a court terme mais aussi

des objectifs a long terme.

et interactives (échel-
les). L’approche peut
étre catégorielle (syn-
dromique) ou dimen-
sionnelle (items). Le
choix de I’outil est
important, il doit étre
fiable et des scores
seuil d’efficacité doi-

vent étre définis ainsi
que les effets indésirables. Le moment de mesure est éga-
lement une variable a prendre en compte. Une fois 1’éva-
luation terminée, la recherche d’une preuve fiable garan-
tit I’efficacité thérapeutique, clinique, ou diagnostique.
La déduction ne garantissant pas 1’exactitude du raison-
nement, il est nécessaire de se centrer sur des arguments
a haut niveau de fiabilité et de faire attention aux facteurs
favorisant les faux positifs. Il existe une différence entre
efficacité et bénéfice clinique, ce dernier correspondant
aux conséquences du traitement sur 1’état global du pa-
tient. La recherche de liens de causalité et de corrélations
entre les résultats obtenus peut s’avérer intéressante pour
I’interprétation mais deux événements se produisant en
méme temps ne sont pas forcément liés.

Une telle méthodologie de base est nécessaire pour re-
penser les stratégies d’évaluation dans le domaine des
TED et mettre en place des paradigmes intégrant les biais
liés a ces pathologies développementales.

Une fois ces paradigmes mis en place, ils peuvent contri-
buer au suivi de I’évolution du patient. L’évaluation des
progrés de I’enfant est une partie importante du succes
de son éducation, elle permet de planifier des objectifs
a court terme mais aussi des objectifs a long terme. Pour
I’enfant autiste, il peut étre nécessaire d’évaluer ses pro-
gres aussi souvent que possible, selon les habiletés a éva-
luer.

L’évaluation de nos méthodes permet également la sti-
mulation de discussions et d’échanges fructueux, tant
au sein de I’équipe soignante qu’avec les parents des en-
fants autistes. En effet, la collaboration de I’ensemble des
professionnels de 1’autisme avec les familles est néces-
saire pour la mise en place de bonnes pratiques au service
des personnes avec autisme.

Enfin, I’évaluation des pratiques de prise en charge est
également un axe indispensable de la recherche. Mais
a I’heure actuelle, il convient d’adopter des stratégies
multidisciplinaires, a moduler en fonction des caractéris-
tiques des troubles autistiques et des troubles associés.
Les différentes stratégies d’évaluation ne sont pas radica-
lement opposées, elles peuvent étre complémentaires et
combinées de maniére optimisée pour chaque enfant.

Pour conclure, nous pouvons dire que les techniques
de prise en charge sont diversement efficaces et plus ou
moins évaluées. Face au trés grand nombre d’interven-
tions actuellement proposé, il est impossible de préco-
niser un mode d’évaluation universel afin d’arriver a un
consensus sur le choix des méthodes a utiliser. Différentes
techniques d’évaluation sont certes parfois solides, mais
ne permettent guére de généraliser, surtout en 1’absence
d’études comparatives.

10
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Résilience et autisme

’intérét des chercheurs dans le champ de la psy-

chopathologie s’est longtemps focalis¢ sur les

troubles mentaux, leurs caractéristiques, leurs
causes, leurs classifications. Dans les trente derniéres
années, une nouvelle orientation qualifiée par Serban
Ionescu de saluto-génétique, a vu le jour tentant d’expli-
quer comment se fabrique la santé et pourquoi certaines
personnes sont en bonne santé méme si elles vivent des
événements traumatisants.

Historique du concept

Le concept derésilience (du latin resilientia) a été introduit
en 1626 par Bacon dans son dernier ouvrage « Histoire
naturelle » pour désigner la maniére dont 1’écho rebondit.
On parle alors de : rebondir, se ressaisir, se redresser.

En 1830, la résilience, en référence aux personnes et a
leur fonctionnement psychique, se définit comme « se le-
ver facilement apres avoir ét€ déprimé ».

Le premier article scientifique ou apparait le terme « ré-
silience » parait en 1942. Mildred Scoville y décrit la
maniére dont des enfants ont survécu a des situations
dangereuses pour leur vie pendant la guerre. Elle cite un
texte ou Dorothy Burlingham et Anna Freud observent
une absence de chocs traumatiques chez des enfants agés
de 10 jours a 6 ans qui avaient vécu des bombardements
répétés.

En 1952, André Maurois utilise ce terme de résilience a
propos de Georges Sand et de son « immédiate résilience
qui étonne ses amis apres le décés de son petit-fils ».

Début des études scientifiques en 1970

A cette époque des chercheurs pionniers prennent
conscience de 1’adaptation réussie, positive, d’enfants
considérés comme a risque de développer plus tard des
troubles psychopathologiques.

Progression du concept de résilience
en trois vagues d’études :

1. Une premiére vague d’études, centrée sur 1’individu,
a porté sur une bonne description de la résilience étu-
diée dans différents contextes a travers le monde et sur
la clarification des concepts de base.

2. Dans une deuxiéme vague d’études on tente de com-
prendre les processus conduisant a la résilience au
cours du développement. L’étude longitudinale la
plus connue est celle d’Emmy Werner et Ruth Smith

Synthese de la conférence de Serban lonescu’

en 1970 sur 698 enfants nés en 1955 a Hawai (étude
Kauai, Werner et al. 1971), enfants exposés a quatre
facteurs de risque. Cette étude a suivi ’impact de
nombreux facteurs de risques biologiques et psycho-
sociaux, d’événements a caractére traumatique et de
facteurs de protection. Ses résultats sont présentés
dans deux ouvrages publiés par Werner et Smith en
anglais : « Vulnérables mais invincibles » (1982) et
« Parcours de ’enfance a la cinquantaine » (2001).

Cette deuxiéme vague d’études se caractérise par une

série de quatre tendances :

- Le processus de résilience d’abord étudié chez les
enfants 1’est ensuite sur tous les ages et dans une
perspective de cycle de vie.

- Congue d’abord au niveau individuel, elle est étu-
diée par la suite au niveau groupal, familial, com-
munautaire, ethnique et culturel.

- Des descriptions cliniques de la résilience, les
chercheurs passent a I’évaluation avec la premiére
échelle d’évaluation de la résilience développée en
1993 (Wagnild et Young, http://www.resiliencesca-
le.com).

- On passe de ’observation dans les contextes recon-
nus comme traumatisants comme les génocides, les
guerres, les fusillades et les diverses catastrophes a
I’étude de la résilience face a 1’école, aux tracas de

la vie quotidien-
ne, a la pauvreté Les principaux facteurs
et au vieillisse- favorisant la résilience
ment. seraient I’estime de soi,
3. Une troisiéme va- la capacité a susciter
gue d’études per- de la sympathie, une image
Ee;rgrzgﬁﬁlznedi de soi positive et I’humour.

résilience chez des
personnes qui subissent 1’effet de 1’adversité ou des
facteurs de risques. Cette promotion prend la forme de
résilience assistée.

La reésilience assistée

Elle se définie par quatre caractéristiques

- La résilience assistée consiste a mettre en évidence la
potentialité des personnes a risque. Les principaux fac-
teurs favorisant la résilience seraient 1’estime de soi, la
capacité a susciter de la sympathie, une image de soi
positive et ’humour.

5

psychiatre, et docteur en psychologie, professeur-émérite de 1’Université Paris 8 et de I’Université du Québec a Trois-Riviéres.

Conférence résumée par Isabelle Faucher et Bernadette Salmon
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- La résilience assistée implique également le dépistage
des ressources existantes autour de la personne, par
exemple un adulte, tuteur de résilience, ou un réseau
de soutien maintenant un lien significatif et empathi-
que avec la personne afin de tisser autour d’elle un filet
de protection social.

De plus, elle vise a faire de la prévention a différents
niveaux. Au niveau primaire, en prévenant ’apparition
des symptomes. Au niveau secondaire, en identifiant
puis en arrétant le développement des symptomes
avant leur apparition compléte. Au niveau tertiaire, en
empéchant 1’aggravation des symptomes, la récidive
ou encore en réduisant la durée des symptomes.

- On remplace le caractére bien souvent intrusif des in-
terventions par un accompagnement tentant de favori-
ser I’actualisation des compétences de la personne lui
permettant de faire face a I’adversité.

Définition actuelle de la résilience

- La résilience est la capacité a bien se développer au
plan psychologique malgré des conditions de vie diffi-
ciles ou des traumatismes.

- C’est la capacité a s’adapter rapidement au malheur ou
a ’adversité, a récupérer. Elle résulte en 1’absence de
troubles mentaux dans des situations qui auraient pu en
créer.

- C’est un équilibre dynamique entre facteurs de risque
et facteurs de protection (facteurs individuels ou envi-
ronnementaux).

La vraie résilience doit étre distinguée de la pseudo-ré-
silience ou de la résilience de fagade qui s’associe a une
organisation rigide de la personnalité (illusion de puis-
sance ou de bien-étre).

Le concept de résilience, trés a la mode, suscite des po-
Iémiques et dérange en particulier en France ou il ne fait
pas I’unanimité. Ce qui alimente cette polémique, ¢’est le

fait de révéler que le

Le concept de résilience,

tres a la mode, suscite

des polémiques et dérange en
particulier en France ou il ne
fait pas Punanimité. Ce qui
alimente cette polémique,
c’est le fait de révéler que

le traumatisme et ’adversité
ne conduisent pas
inexorablement a ’apparition
des troubles mentaux...

traumatisme et 1’ad-
versité ne conduisent
pas inexorablement a
’apparition des trou-
bles mentaux et de
dévoiler une perspec-
tive plus optimiste et
moins « pathologi-
sante », de la vie et de
ses aléas.

Resilience et autisme

On reléve trés peu d’études portant sur la résilience et
les Troubles Envahissants du Développement (TED) car
la résilience est vue comme un processus qui protége les
personnes. Or, dans le cas de ’autisme, le trouble est déja
installé. L’approche « résilience » se justifie auprés des
familles des personnes avec autisme car les familles vi-
vent souvent un stress intense.

Une récente thése d'une des étudiantes de I'orateur, Marli
Aparecida Nascimento Stieffatre, sur la résilience et les
troubles mentaux, s'appuie sur l'observation d'une évolu-
tion trés diverse chez des personnes ayant le méme dia-
gnostic, allant de trés défavorable a trés favorable.

Serban lonescu s’appuie sur un témoignage de Temple
Grandin pour analyser ce que peut étre la résilience chez
une personne avec des troubles envahissants du dévelop-
pement.

Il montre que certaines personnes peuvent étre des « tu-
teurs » de résilience. Temple Grandin (1994) mentionne
deux personnes qui ont tenu ce role dans sa vie : 1’une,
qui tolérait ses fixations et qui I’aidait a se comprendre,
1’autre qui lui apprenait comment soigner son aspect phy-
sique et fonctionner en société.

La recherche sur résilience et autisme s’est orientée
d’abord sur les méres puis sur les parents en général.

Pour les parents d’enfants avec autisme, le soutien social
(conjoint, famille, professionnel), souligné par Bristol
(1987), et la perception de ce soutien seraient des fac-
teurs de protection ayant un effet modérateur sur les ef-
fets du stress.

Certains auteurs, dont Gill et Harris (1991), décrivent aus-
si le role d’un facteur individuel retrouvé chez les méres
dans le processus de résilience a savoir une personnalité
endurante avec comme caractéristiques 1’engagement, le
controle et la capacité a percevoir les événements comme
étant des défis plutot que des catastrophes.

Dans une étude de Weiss (2002), les résultats obtenus
montrent aussi que la personnalité endurante des méres
et le soutien social sont les meilleurs facteurs prédictifs
d’une bonne adaptation. Ces facteurs favorisent la mise
en place de stratégies pour faire face a des situations de
crises.

Un deuxiéme théme de recherches concerne la fratrie des
enfants autistes.

Schwartz s’est intéressé a ce théme, et montre que pour
les fratries, les facteurs de risque seraient la gravité de
I’autisme et le stress des parents. Il met en évidence deux
facteurs de protection, I’estime de soi des membres des
fratries et celle des parents.

Wintgens et Hayez (2003, 2009) rapportent qu’il peut y
avoir une rééquilibration positive pour la fratrie d’une
personne avec autisme. Elle se manifeste par plus de
débrouillardise et d’autonomie, par une capacité¢ a de-
mander de I’aide et de 1’attention, par davantage de com-
plicité et de partage au niveau familial. Cette solidarité
familiale, source d’énergie, peut donner a I’enfant autiste
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I’envie d’investir une relation et il y a donc une amorce
de passage de la résilience familiale a la résilience chez
I’enfant autiste.

Tentative de modélisation

McCubbin et Patterson (1983) ont proposé un modele

dérivé de I’ABCX.

A décrit I’effet du facteur de risque.

B désigne les ressources.

C fait référence a la maniére de définir I’événement (sens
subjectif donné au facteur de stress).

X est la réponse aux facteurs de stress.

Ce modele a été modifié en y ajoutant le facteur double
C. Ce dernier facteur inclut la perception familiale, 1’ef-
fet cumulatif des autres facteurs de stress et le sens trouvé
aux événements stressants.

Deux programmes d’intervention
basée sur la résilience assistée

Kysela et al. ont élaboré, en 1996, un programme destiné
a la personne avec autisme et a sa famille. Ce programme
vise a soutenir la famille pour lui permettre de dévelop-
per des compétences sociales, cognitives et communica-
tionnelles des enfants atteints de TED. Le programme est
personnalisé. On dresse un profil des forces et faiblesses
de I’enfant et de sa famille. L’intervention, qui vise a ins-
taller la résilience familiale, est monitorée et ajustée en
fonction des évaluations réalisées.

Un autre programme, celui de Ruble et Dalrymple (pro-
gramme COMPASS, 2002), vise a favoriser le processus
de résilience en diminuant I’impact des facteurs de risque
et en additionnant les facteurs de protection individuels
et environnementaux de la personne avec autisme et de
sa famille.

D’apres ces deux programmes, dans sa thése de doctorat,
Willis considére que 1’on peut parler de résilience dans le
cas de I’autisme.

Les personnes ayant un autisme peuvent étre plus vulné-
rables et donc plus a risque de présenter d’autres troubles
tel que la dépression. Les facteurs de résilience pour-
raient permettre un rééquilibre et ainsi prévenir 1’appari-
tion d’autres troubles. Selon Willis, les relations sociales
adéquates peuvent contribuer a prévenir la dépression,
notamment chez les personnes autistes de haut niveau.
Willis donne un autre exemple de facteur de protection.
Si la personne ayant un autisme est non-verbale et qu’elle
n’a aucun systéme de communication, cela peut contri-
buer a ’apparition de comportements agressifs. Un sys-
téme de communication alternatif agirait alors comme
facteur de protection.

En conclusion, I’approche « résilience » offre aux in-
tervenants une piste utile pour comprendre et concevoir
I’intervention dans le champ des troubles envahissants du
développement.
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Changement de paradigme
ou paradigme du changement

ric Willaye, dans son intervention, réfiéchit sur

I’implantation des nouvelles pratiques dans le tra-

vail quotidien avec les personnes avec autisme et
sur la difficulté & changer les pratiques précédentes. 1l ap-
profondit la problématique du processus de changement
dans ces différents aspects et la résistance a la modifica-
tion des pratiques antérieures.

Le levier le plus fréquemment utilisé pour le change-
ment des pratiques est celui de la formation, mais elle
ne suffit pas. Il faut considérer les systémes autour de
la formation, ainsi la formation doit étre soutenue par la
hiérarchie et doit étre supportée par le projet et les objec-
tifs de I’établissement. On peut aussi s’interroger sur la
dynamique de 1’équipe qui accueille cette formation et
on doit se demander si les personnes qu’on envoie a une
formation a titre individuel, une fois revenues dans les
établissements, vont pouvoir passer un message cohérent

par rapport aux atten-
Un des aspects les plus tes de l’éq‘“Pe: Enfin
importants qui fait que de il faut considérer le

. . différentiel entre les
nouvelles pratiques ont parfois | . . cicoronie  fi-

des difficultés a s’installer nanciers et organisa-

dans les établissements, est la tionnels de la forma-

résistance au changement... tion individuelle et
les modifications des
pratiques.

Un des aspects les plus importants qui fait que de nou-
velles pratiques ont parfois des difficultés a s’installer
dans les établissements, est la résistance au changement,
décrit par I’intervenant, avec une touche de surréalisme a
la « belge », par un syndrome encore méconnu qui nous
empéche d’appréhender le changement. Ce syndrome,
appelé « Syndrome de Saint Thomas » ou la paralysie
due aux paradigmes, sur lequel ’intervenant ironise et
observe qu’il n’apparait pas dans la nosographie inter-
nationale et est particuliérement résistant au traitement a
cause de ses caractéristiques. Ce syndrome partage avec
I’autisme le troisiéme axe de la triade, la résistance au
changement, et il est beaucoup plus fréquent a I’age adul-
te. Pour comprendre le « Syndrome de Saint Thomas »,
la paralysie due aux paradigmes, ’intervenant définit ce
qu’est un paradigme. Il s’agit d’un mod¢le ou des pro-
cédures qui permettent aux professionnels de travailler
dans un cadre conceptuel ou de pratiques communes.

Syntheése de la conférence d'Eric Willaye’

Mais Kuhn (1972), dans son ouvrage « La structure des
révolutions scientifiques », a bien mis en évidence un réle
moins positif des paradigmes, en insistant sur les freins
qu’ils constituent vis-a-vis du changement. Il a souligné
que le changement s’apparentait a une révolution plus
qu’a une évolution.

En France et en Belgique, 1’apparition de nouvelles prati-
ques comme TEACCH et ABA nous confronte assez bien
a cette difficulté de s’adapter au changement. Mais les
nouveaux paradigmes peuvent avoir aussi des caractéres
positifs ; dans ces derniéres années on dispose de nouvel-
les pratiques comme la collaboration avec la famille, les
projets individualisés, 1’intégration scolaire.

L’intervenant analyse quelques paradigmes (historiques,
administratifs, psycho-éducatifs), qui ont plutdt un aspect
négatif, par exemple :

- Les personnes avec un handicap doivent vivre en col-
lectivité.

- La médication permet la gestion des troubles du com-
portement.

> L’age mental est la référence qui permet de choisir
le matériel et les activités, alors inappropriés a 1’age
chronologique de la personne, notamment chez les
adultes.

- Le handicap sévére est fréquemment associé a une vie
orientée vers le loisir, ou la qualité de vie des person-
nes est fortement alimentée par une réflexion sur la
qualité de I’architecture ou celle du mobilier des éta-
blissements.

- Le handicap sévére ou profond est associé a la notion
de soins, et moins a celle de I’éducation spécialisée.

- L’utilisation des « pictos » empéche d’acquérir le lan-
gage.

- L’éducation structurée ne tient pas compte de la di-
mension relationnelle.

L’intervenant revient a ironiser sur le syndrome de Saint
Thomas et sur les professionnels qui peuvent en étre at-
teints par une forme plus ou moins grave (« je ne crois
que ce que je vois » jusqu’a « je ne vois que ce en quoi
je crois »).

Les personnes atteintes par ce syndrome sont souvent
celles qui sont amenées a envisager le changement et a le
mettre en place : les responsables politiques, d’adminis-

¢ Docteur en Psychologie Directeur du Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme (SUSA asbl)

Université de Mons-Hainaut, Belgique
Conférence résumée par Elena Giusti et Didier Rocque
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tration, d’association, les praticiens et les professionnels.
Les personnes atteintes par le syndrome dans sa facette
la plus sévere ont une tendance a vivre dans des cénacles
particuliers, monodisciplinaires et montrent une applica-

facteurs comme le rythme du changement, le nombre de
participants (Kotter et Schlesinger, 1979). En outre le
succes d’une intervention de changement dépend aussi
de la capacité des dirigeants a surmonter leurs propres

tion rigide et stéréotypée des stratégies. résistances, (de Vries

et Miller, 1984). Il ne faut pas que ceux

qui adoptent le changement
s’enferment dans de nouveaux
sectarismes. Le changement
de paradigme n’est pas

une fin en soi...

Les facteurs de la résistance au changement ont été décrits
dans les synthéses de Bareil (2004) et Schuler (2003).
Parmi ces facteurs on peut citer ceux liés a la qualité de  vention Eric Willaye
la mise en ceuvre du changement, au systéme organisa-  revient sur son titre
tionnel et, enfin, des freins liés au changement lui-méme.  « Changement de
Au niveau individuel, on peut envisager le ratio colits/  paradigme ou para-
bénéfices, ou les pertes des droits acquis en termes de

A la fin de son inter-

modification des horaires des praticiens pour mieux ré-
pondre aux besoins des personnes. Autres freins possi-
bles au changement : la crispation des syndicats, 1’inertie
organisationnelle et I’absence de pression de 1’environ-
nement pour le changement. Aussi, ces auteurs notent
I’importance de I’incapacité du leadership a incarner le
changement, le manque de participation de la direction
a la formation. Plus le changement est complexe dans
ses composantes, au niveau des pratiques, des horaires. ..
plus il y aura des résistances. Enfin, il y aura aussi un pro-
bléme de cohérence entre changement, projet, et objectifs
de I’établissement.

Dans son exposé, I’intervenant revient sur le traitement
du « Syndrome de St Thomas ou de la résistance au chan-
gement ». Le traitement dans la forme la plus légere cor-
respond au processus de la formation et il peut étre lié
a la modélisation : « je te montre comment on fait, tu
comprends et tu peux 1’appliquer ». Au contraire il fau-
drait, pour la forme la plus séveére du syndrome, mettre
en place une prévention et des interventions précoces et
intensives.

A propos des outils a développer pour favoriser le chan-

gement, Holmes (2008) a proposé différentes étapes :

1) évaluer comment on se sent face au changement,
identifier les raisons de la résistance,

2) mettre en évidence les intéréts et les bénéfices du
changement,

3) face a I’inconfort, mettre en évidence que rien ne sera
significatif ou pertinent sans changement,

4) lanécessité d’une pression sociale au changement des
associations, de 1’établissement,

5) renvoyer au personnel un sentiment de capacité, « on
peut le faire, on en a les moyens »,

6) D’appropriation d’un réle actif par rapport au change-
ment par le personnel,

7) fournir des ressources financiéres et des occasions de
« grandir », de s’améliorer au personnel et le renfor-
cer.

Les autres facteurs importants pour le changement sont
la formation, la communication, la facilitation et le sup-
port, mais aussi la négociation et la manipulation des

digme du change-

ment ». Il ne faut pas
que ceux qui adoptent le changement s’enferment dans
de nouveaux sectarismes. Le changement de paradigme
n’est pas une fin en soi parce qu’il risquerait d'occulter de
nouveaux paradigmes. Il faut donc étre préts aux chan-
gements parce que le paradigme du changement c’est le
paradigme de ’adaptation.

En conclusion de son exposé, I’intervenant constate qu’en
général les traitements de [’autisme ont progressé, grace
au dynamisme déployé depuis de nombreuses années par
des organismes ou des associations comme 1’arapi. Ce
dynamisme a conduit & des changements notables ; les
professionnels se sentent et sont compétents, des don-
nées étayées sont disponibles, des projets innovants se
développent. Pour terminer son intervention Eric Willaye
se demande si le domaine de 1’autisme n’est pas devenu
lui-méme un facteur positif de changement dans d’autres
secteurs.

11 conclut avec une phrase de Robert Half 7 :
« La perséverance, c’est ce qui rend I’'impossible possi-
ble, le possible probable et le probable réalisé ».
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L’autisme, un trouble

neurodéveloppemental de la relation
sociale : recherches récentes
et leurs implications pour I’évaluation

ans un premier temps, Monica Zilbovicius’ a re-
Dtracé les circonstances de sa premiére rencontre
avec Ami Klin et de leurs relations amicales. Elle
nous expose ensuite ses travaux. Ami Klin s’est particulié-

En D’absence d’Ami Klin, Monica
Zilbovicius a présenté son interven-
tion d'apres les documents qu'il avait
préparés.

rement attaché, dans
le trépied du Trouble
du Spectre Autistique
(TSA), au déficit des
interactions sociales.

Il a constaté que le
premier média de cette interaction, et cela dés le début
du développement de 1’enfant, était le regard. Ami Klin
s’est intéressé au développement de 1’interaction sociale.
Le trouble du spectre autistique est un trouble qui advient
au cours du développement, a des moments qui peuvent
différer d’un individu a I’autre, ce qui contribue a I’hété-
rogénéité du trouble. L’expertise sociale, qui est illustrée
dans la présentation par des photos de bébés et de leur
meére qui se regardent mutuellement, ne se développe
pas normalement dans le cas de I’autisme ; ce déficit est
constaté trés précocement.

La diversité des manifestations du spectre autistique peut
étre due a l'inhibition du développement de 1’engage-
ment social. En effet, la rupture dans cette compétence
peut exister a différents moments du développement de
I’enfant. Plus la rupture du développement de I’exper-
tise sociale sera précoce, plus le trouble sera important.
Cette rupture n’arrive pas pour tous les enfants au méme
moment. Ce qui est déficitaire c’est I’expertise dans les
interactions sociales alors que d’autres domaines d’ex-
pertises sont préservés (en particulier les domaines qui
touchent aux objets, horaires, chiffres etc.).

Les dispositifs expérimentaux habituellement utilisés
pour observer les comportements des personnes avec
autisme situent I’observateur comme une tierce person-
ne, extérieure a la scéne. L’originalité d’Ami Klin est

Synthese de la conférence d'Ami Klin®
d’avoir utilisé un instrument qui lui a permis d’obser-
ver les interactions sociales a partir du regard du sujet
avec autisme, de se mettre a la place, en quelque sorte,
de celui-ci. Il a pu en partie comprendre comment 1’en-
fant regarde le monde, y compris le monde social. Il a
utilisé un « eye tracker » qui permet, en filmant 1’ceil de la
personne qui regarde, de savoir précisément ou se dirige
son regard. Ami Klin a été un pionnier dans [’utilisation
de I’eye tracking pour I’autisme. Le matériel qu’il utilise
fonctionne avec des diodes a infrarouge qui captent le
centre du regard de I’enfant, de fagon fine, quantitative
et qualitative. Ce matériel est non invasif, et Ami Klin
a pu, par un dispositif particulier, ’utiliser avec de trés
jeunes enfants.

Dans le film qui nous est projeté, une petite fille interagit
avec une femme. Le regard de I’enfant est matérialisé par
une croix verte sur 1’écran. La petite fille regarde la bou-
che de la personne et son regard s’échappe souvent sur le
monde physique qui entoure la psychologue qui lui fait
face. Ami Klin a pu montrer que les enfants avec un dé-
veloppement normal passent la quasi-totalité du temps a
regarder les yeux et que ce pattern est inversé pour les en-
fants avec autisme, qui passe plus de temps a regarder la
bouche. Ami Klin et d’autres chercheurs ont effectué de
nombreux travaux pour expliquer la direction du regard
des personnes avec TSA. Cette question les a d’autant
plus intéressés qu’ils avaient remarqué une corrélation
entre le temps passé a regarder les yeux et la sévérité des
troubles.

Ami Klin s’est intéressé¢ a un nouveau paradigme dans
le champ du mouvement biologique. Les chercheurs qui
se sont intéressés a la psychologie des mouvements bio-
logiques ont montré que le cerveau traitait différemment
les mouvements biologiques, notamment humains, et les
mouvements physiques des objets. Le paradigme expéri-
mental est construit comme suit : un personnage est filmé

8 Professeur de psychologie de I’enfant et de pédopsychiatrie a I’Université de Yale, New Haven, Connecticut, USA.
° ERM 0205, INSERM, SHFJ, CEA a Orsay et au Service de Radiologie Pédiatrique de I’Hopital Necker Enfants Malades

a Paris

Conférence résumée par Frédérique Amsellem et Jean-Jacques Taillandier
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avec des points lumineux disposés sur le corps. L’image
est ensuite traitée pour que n’apparaissent que les points
lumineux. On transforme les mouvements en points mo-
biles. Ami Klin utilise cette procédure et I’eye tracking
pour mesurer comment les personnes avec autisme in-
terprétent les mouvements biologiques. Deux situations
sont proposées simultanément aux sujets : un écran est
séparé en deux parties, a droite, le mouvement biologi-
que d’une personne qui effectue des gestes en chantant
une comptine du début a la fin et, a gauche de I’écran, le
méme personnage qui effectue des gestes identiques en
chantant la comptine, mais a I’envers, téte en bas et de la
fin au début. La mesure est établie a partir du temps passé
a explorer I’'une ou ’autre partie de 1’écran. Les résul-
tats publiés a partir de cette expérience montrent que les
personnes au développement normal, ainsi qu’un groupe
de personnes avec retard mental mais sans TSA, passent
plus de temps a regarder le film a 1’endroit alors que les
personnes avec autisme regardent I’un ou I’autre sans
préférence. Ils ne semblent pas distinguer le mouvement
biologique le plus saillant pour l'enfant typique, a savoir
le film a I'endroit.

Cependant, plusieurs comptines ont été proposées. Au
cours de I'une d’elles, « pat-a-cake », les personnes avec
autisme regardaient le méme écran que les personnes au
développement normal. Il s’agissait d’une comptine ou
le personnage claque des mains sur un rythme régulier.
A partir de cette observation, I’hypothése d’Ami Klin
est que les personnes avec autisme sont attirées par le
synchronisme du mouvement et du son. Il a reproduit
cette expérience avec d’autres comptines ou la synchro-
nisation audio-visuelle était plus subtile. Les résultats
n’étaient pas satisfaisants. Il a décidé de mesurer, grace
a un logiciel adapté, pour chaque partie de 1’écran, les
moments ou le geste était synchronisé avec le son. Il a
comparé ensuite ce synchronisme audio-visuel au temps
passé par les sujets a regarder 1’écran. De cette manicre,
il a pu montrer qu’en effet, les personnes avec autisme
portaient leur regard sur les parties de 1’écran pour les-
quelles il y avait un synchronisme audiovisuel. Plusily a
de synchronisme audio-visuel et plus les personnes avec
autisme portent leur attention sur I’écran. Ami Klin ne
trouve pas ce comportement chez les personnes au déve-
loppement normal. Grace a cette étude, Ami Klin a inféré
que les enfants avec autisme regardaient plus volontiers
la bouche de leur interlocuteur car le mouvement de cel-
le-ci était synchronisé avec le son qui en sortait. On peut
voir sur un film déja diffusé au début de la démonstra-
tion le regard de I’enfant qui se porte sur la bouche de la
personne qui parle en face de lui. Dés que celle-ci cesse
de parler, et donc dés qu’il n’y a plus de synchronisme
audio-visuel le regard de I’enfant se détourne vers les ob-
jets physiques alentours. Ami Klin a également répliqué
I’expérience sur de trés jeunes enfants (5 mois).

Monica Zilbovicius nous montre pour conclure un petit
film ou nous voyons un bébé au développement normal

qui regarde les yeux
de sa meére et un bébé,
qui sera diagnostiqué
plus tard TED, qui re-
garde la bouche de sa
meére, lorsque celle-ci
parle.

...l’hypothése d’Ami Klin
est que les personnes
avec autisme sont attirées
par le synchronisme
du mouvement et du son.

Les questions des participants a I’issue de la présentation

ont porté sur :

- L’intérét qu’il y aurait a utiliser ce paradigme dans le
cas d’un retard mental avec ou sans autisme comme
pour le syndrome de Down.

- L’observation rapportée par une éducatrice lors d’un
travail théatral avec des TED. Les enfants ne mon-
traient pas toujours le méme intérét pour le travail pro-
posé. A 1’éclairage de cette démonstration, cette éduca-
trice comprenait pourquoi les TED participaient plus
lors de séances autour de comptines rythmées.

- Le témoignage d’une personne avec un TED qui rap-
portait que les personnes atteintes d’autisme de haut
niveau ou du syndrome d’Asperger avaient des diffi-
cultés a associer plusieurs modalités sensorielles. Pour
pouvoir entendre (comprendre) un discours, certains
avaient besoin de détourner le regard de la bouche de
la personne qui parlait car I’attention risquait d’étre
complétement absorbée par les mouvements labiaux.

- Des interrogations ont été formulées a propos de la sta-
bilité de ce processus de synchronisation, que certaines
études ne trouvent pas a tous les ages du développe-
ment.
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La dilatation pupillaire
permet de prévoir les symptomes
sociaux de Pautisme

d’Uppsala en Suede. Il fait actuellement partie

d’un projet de recherche visant a développer des
méthodes d’analyse pour I’évaluation du suivi du regard
dans les troubles du spectre autistique : les mouvements
oculaires pourraient en effet étre un outil précieux pour
dépister I’autisme tres tot.

Terje Falk-Ytter est psychologue a 1’Université

T. Falk-Ytter nous

...les déficits
socio-émotionnels

d’une part, et les déficits
communicationnels d’autre
part, ont des répercussions
différentes sur la perception
des visages chez les personnes
avec autisme.

présente ici trois étu-
des utilisant un dispo-
sitif d’eye tracking,
technologie permet-
tant de « pister » et
d’enregistrer les mou-
vements oculaires. La
premiére  concerne
le balayage oculaire
des visages par des

enfants avec autisme.
La 2¢m étude traite de la compréhension de 1’action et
plus particulierement de la capacité de prédire le but
d’une action. La 3*™ et derniére étude présentée concerne
quant a elle la dilatation pupillaire.

Hétérogénéité
du comportement oculaire
chez les personnes avec autisme

En comparant les patterns de mouvements oculaires
d’enfants avec autisme et d’enfants tout-venants regar-
dant des visages, T. Falk-Ytter et son équipe ont constaté
trois choses :

1) il existe une forte hétérogénéité dans le comportement
oculaire des enfants avec autisme ;

2) certains de ces enfants regardent préférentiellement la
région des yeux, alors que d’autres préférent la zone
de la bouche ;

3) il n’existe pas de différence majeure du comportement
oculaire des enfants avec autisme par comparaison
avec les enfants de développement typique.

Syntheése de la conférence de Terje Falk-Ytter'

L’objectif de cette premiére étude était de mieux com-
prendre cette hétérogénéité dans le comportement ocu-
laire au sein d’un groupe d’enfants avec autisme qui
pourrait s’expliquer par le fait que I’information tirée de
la région des yeux d’une part, et de la région de la bouche
d’autre part, ont un rdle différent : I’information prove-
nant des yeux est importante pour la prise d’informations
sociales (reconnaissance des émotions, suivi de la direc-
tion du regard...) alors que celle provenant de la bouche
est importante dans la communication (le mouvement
des lévres aidant la compréhension du langage oral). Les
patterns de fixation oculaire pourraient donc étre reliés
au profil socio-communicatif des enfants avec autisme :
les enfants ayant de meilleures compétences communica-
tionnelles que relationnelles regarderaient plus la zone de
la bouche alors que ceux ayant un profil opposé regarde-
raient plus les yeux.

Afin de tester cette hypothése, L’équipe de T. Falk-Ytter
a mis en place I’étude suivante : 15 enfants (de 3 a 6
ans) ayant tous recu un diagnostic de trouble envahissant
du développement (TED) avaient pour tache de regarder
différents stimuli, statiques ou dynamiques, représentant
des visages exprimant différentes émotions. Un dispositif
d’eye tracking était utilisé afin d’enregistrer les mouve-
ments oculaires de ces enfants. Les scores de deux des
sous-échelles de I’ADI-R (Autism Diagnostic Interview —
Revised), celle des déficits sociaux d’une part et celle des
déficits communicationnels d’autre part, étaient utilisés
afin de déterminer le profil socio-communicationnel de
chaque enfant.

Les résultats indiquent que, conformément a I’hypothese
initiale, les enfants ayant de meilleures compétences au
niveau social qu’au niveau communicationnel regardent
davantage les yeux que la bouche, alors que les enfants
ayant de meilleures compétences communicationnelles
regardent davantage la bouche.

En conclusion, il semble donc que les déficits socio-émo-
tionnels d’une part, et les déficits communicationnels
d’autre part, ont des répercussions différentes sur la per-
ception des visages chez les personnes avec autisme.

10 Psychologue, Uppsala University/ Uppsala Autism Centre, Suéde

Conférence résumée par Elise Vatiné et Patrick Chambres

18

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 25 - printemps 2010



10°™ Université d'automne

Prédiction du but des actions
par les personnes avec autisme

Cette deuxiéme étude traite de la compréhension de
’action, et plus particuliérement de la prédiction des ac-
tions dirigées vers un but, compétence importante dans
la compréhension sociale. Cette compétence est en lien
avec le systéme des neurones-miroirs : découverts pour
la premicre fois chez le singe, au niveau du cortex pré-
moteur, ces neurones ont la particularité de s’activer a la
fois lorsque 1’animal, ou la personne, exécute une action
mais, ce qui est plus surprenant, s’activent aussi quand
I’animal ou la personne observe cette méme action ef-
fectuée par un autre. Chez I’homme, en plus de cette
activation cérébrale, on peut observer des mouvements
oculaires « prédictifs », anticipateurs, lors de 1’exécution
ou de I’observation d’une action : ceux-ci témoigneraient
alors de I’activité de ce systéme de neurones-miroirs. Par
exemple, si une personne effectue un mouvement du bras
pour saisir un verre d’eau, elle va utiliser des mouvements
oculaires prédictifs qui vont guider sa propre action, son
regard va alors se diriger vers la fin de 1’action. Et si I’on
enregistre les mouvements oculaires des observateurs de
cette scene, ils seront sensiblement identiques a ceux de
la personne exécutant 1’action.

L’objectif de cette deuxiéme étude était d’examiner si les
enfants avec autisme sont capables, comme leurs pairs au
développement typique, de prédire les actions d’autrui,
et donc de présenter ce type de mouvements oculaires
prédictifs.

Pour répondre a cette question, T. Falk-Ytter et son équipe
ont mis en place le dispositif suivant : ils ont enregistrés
les mouvements oculaires d’enfants avec TED, d’enfants
avec un développement typique du méme age et d’adul-
tes regardant une vidéo. La scénette visualisée est une ac-
tion constituée de 6 sous-buts : un acteur attrape un objet
puis le place dans un seau, saisit un deuxiéme objet qu’il
place également dans le seau, et réitére cela pour un troi-
siéme objet. Deux conditions étaient mises en place : une
pour laquelle une personne déplagait les objets, et une
condition contrdle dans laquelle les objets se déplagaient
par eux-mémes (les résultats d’études précédentes ayant
montré que la présence d’une personne était nécessaire a
I’activation du systéme de neurones-miroirs).

En comparant le comportement oculaire de ces trois grou-
pes dans les deux conditions, les auteurs ont constaté les
¢léments suivants : dans la premiere condition, les trois
groupes ont le méme comportement oculaire et prédisent
le but de I’action. En effet, ils ne suivent pas des yeux la
trajectoire de la main tenant 1’objet mais vont porter leur
regard directement vers la fin de I’action, le seau, avant
méme que la main de I’acteur ne 1’atteigne. En revanche,
dans la condition « sans acteur », pour laquelle les ob-
jets se déplacent d’eux-mémes, le regard est en retard par

rapport a la trajectoire de 1’objet : dans cette condition il
n’y a pas de prédiction du mouvement de 1’objet.

En conclusion, cette étude montre que les enfants avec
autisme sont capables de prédire le but des actions d’autrui
puisqu’ils montrent des mouvements oculaires prédictifs.
Si ceux-ci reflétent I’activité du systéme des neurones-
miroirs, ces résultats vont a I’encontre de la théorie d’un
déficit général de ce systéme dans 1’autisme.

Dilatation pupillaire
et cognition sociale

Cette derniere étude, moins développée par le conféren-
cier que les deux autres, traite de la dilatation pupillaire.
L’eye tracker, en plus d’enregistrer les mouvements ocu-
laires, enregistre aussi les variations trés subtiles du dia-
metre de la pupille. Or, il a été montré, notamment dans
le domaine du traitement des problémes mathématiques,
que le degré de dilatation pupillaire était corrélé a la dif-
ficulté de la tache.

La question ici est de savoir si la dilatation pupillaire peut
étre utilisée comme une mesure de la cognition sociale
chez les personnes autistes. Pour vérifier le potentiel de
cette technique, le dispositif suivant a ét¢ mis en place :
14 jeunes enfants avec autisme et 18 enfants avec un dé-
veloppement typique avaient pour tache de regarder une
vidéo mettant en scéne deux personnes, un homme et
une femme. Deux pommes sont posées sur une table et la
femme fait comprendre, de maniére non verbale, qu’elle
souhaiterait obtenir une pomme. Elle regarde ’homme,
qui la regarde en retour, attrape une pomme pour lui mais
ignore la demande de I’autre. Comme précédemment,
I’ADI-R est utilis¢ comme mesure du déficit social. Ce
qui est appréhendé ici est la réaction pupillaire des en-
fants au moment de la réponse sociale inappropriée de
I’homme qui ignore la demande de la femme : I’hypothe-
se est que les enfants avec autisme ne vont pas noter cette
réaction inappropriée et donc ne pas montrer de réaction
pupillaire alors que les enfants au développement typique
devraient étre sensibles a cette « incohérence » dans le
comportement de I’homme, ce qui devrait se traduire par
une dilatation pupillaire.

Les résultats sont les suivants : comme attendu, chez les
enfants avec autisme, aucune dilatation de la pupille ne
se produit aprés observation du comportement social ina-
déquat alors que chez les enfants tout-venant, le diametre
de la pupille augmente significativement aprés cet évé-
nement. De plus, chez les enfants avec autisme, il existe
une corrélation négative entre le degré de dilatation pu-
pillaire et le degré de déficit social : ceux dont le diametre
pupillaire augmente sont ceux qui ont le moins de déficits
sociaux selon I’ADI-R. Et si I’on s’intéresse au temps
mis par les enfants pour regarder la personne « lésée »
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aprés I’observation du comportement social inadéquat,
il s’avére que plus le déficit social est important, plus
ce délai d’orientation du regard est important. Ces deux
mesures, la dilatation pupillaire et le délai d’orientation
du regard semblent donc étre deux bons prédicteurs du
degré de déficit social.

En conclusion, cette étude pilote, qui devrait étre recon-
duite avec un échantillon plus important, met en évidence
I’intérét d’utiliser ces deux mesures, dilatation pupillaire
et délai d’orientation du regard, dans I’étude de la cogni-
tion sociale chez les personnes autistes.

...cette étude pilote, qui
devrait étre reconduite avec un
échantillon plus

important, met en évidence
lintérét d’utiliser ces deux
mesures, dilatation pupillaire
et délai d’orientation

du regard, dans I’étude

de la cognition sociale fil
chez les personnes autistes.

Conclusion

La premiére étude
indique que 1’hétéro-
généité dans les com-
portements oculaires
chez les personnes
autistes regardant des
visages pourrait étre
expliquée par le pro-
socio-communi-
cationnel de ces per-
sonnes. La deuxiéme

¢tude met en éviden-
ce la capacité des enfants avec autisme a prédire le but
des actions d’autrui, ceci allant a I’encontre de la théorie
d’une défaillance générale du systéme de neurones mi-
roirs dans 1’autisme. La derniére étude suggére quant a
elle que la dilatation pupillaire et le délai d’orientation
du regard sont de bons prédicteurs des déficits sociaux
dans I’autisme.

Références

Falck-Ytter, T. Young children with autism spectrum disorder
use predictive eye movements in action observation. Biology
Letters (in press)

Falck-Ytter, T, Fernell, E, Gillberg, C. & von Hofsten, C. Face
scanning distinguishes social from communication impairments
in autism. Developmental Science (sous presse).

Falck-Ytter, T. (2008). Face Inversion Effects in Autism: a
Combined Looking Time and Pupillometric Study. Autism
Research, 1(5), 297-306.

Falck-Y'tter, T., Gredebick, G. & von Hofsten, C. (2006). Infants
predict other people's action goals. Nature Neuroscience, 9 (7),
878-879.

On peut consulter le site de Terje Falck-Ytter
www.psyk.uu.se/hemsidor/spadbarnslabbet/d terje_e.html

20

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 25 - printemps 2010



10°™ Université d'automne

Dépistage de ’autisme : avancées
de la recherche et réalité clinique

importants : il s’agit avant tout de pouvoir mettre

en place une intervention précoce adaptée dans le
but de diminuer, voire prévenir, certains symptomes han-
dicapants et diminuer ainsi les effets délétéres de 1’autis-
me. Un autre enjeu, tout aussi important, est de permet-
tre une meilleure caractérisation du développement sous
I’effet de I’autisme, les connaissances sur le développe-
ment précoce restant encore limitées a 1’heure actuelle.

l es enjeux du dépistage précoce de I’autisme sont

Dans la premiére partie de cet exposé sont rappelés les
différents signes annonciateurs d’autisme mis en éviden-
ce dans la littérature sur le développement précoce. La
pertinence des échelles comportementales de dépistage,
notamment le CHAT (CHeck-list for Autism in Toddlers),
ainsi que I’utilisation d’autres types d’indicateurs sont
ensuite abordés dans une deuxiéme partie. Pour finir, la
question de la mise en ceuvre d’un dépistage systémati-
que en population générale est traitée.

Dans la mesure ou il n’existe pas de marqueurs biologi-
ques de I’autisme, il est nécessaire de s’appuyer sur des
signes comportementaux pour établir le diagnostic. Au-
dela de 3 ans, ces signes font consensus : il s’agit des
déficits de la triade autistique, c'est & dire une altération
qualitative des interactions sociales, des désordres de la
communication et un style comportemental et cognitif ri-
gide et stéréotypé. Avant 3 ans, le tableau est en revanche
plus complexe et il est alors souvent difficile de détermi-
ner si les signes comportementaux observés relévent d’un
déficit spécifique ou bien d’un simple retard, associé ou
non a un autre type de trouble. Il s’agit donc, avant cet
age, de rechercher des signes annonciateurs de 1’autisme
plus que des signes d’autisme, ceci étant illustré par cette
phrase de Rutger van der Gaag : « Il ne faut pas recher-
cher le petit papillon mais la chenille ».

De nombreuses recherches actuelles, s’appuyant sur les
vidéos familiales par exemple, s’appliquent a caractériser
les signes précoces de I’autisme. Alors que les premicres
études portant sur 1’analyse de ces vidéos étaient peu fia-

Syntheése de la conférence de Bernadette Roge"

bles du fait notamment d’un manque de standardisation
des situations et d’une certaine inexactitude concernant
I’age des enfants, dans les études actuelles on s’efforce
d’exploiter un matériel qui contourne ces difficultés en
utilisant par exemple

des vidéos prises lors
d’événements parti-
culiers  (anniversai-
res, fétes...). Ainsi,
Baranek (1999) a pu
mettre en évidence
que des enfants ulté-
rieurement diagnosti-
qués comme autistes
présentaient déja vers
un an des particulari-
téscomportementales,
avec une tendance a
porter plus d’objets a
la bouche, une intolé-
rance au contact phy-

...des enfants ultérieurement
diagnostiqués comme autistes
présentaient déja vers un an
des particularités
comportementales, avec

une tendance a porter plus
d’objets a la bouche,

une intolérance au contact
physique, une moindre
orientation de I’enfant
lorsqu’on ’appelle

ou encore une anomalie
dans Dattention visuelle.

sique, une moindre
orientation de I’enfant lorsqu’on I’appelle ou encore une
anomalie dans I’attention visuelle. Osterling, Dawson et
Munson (2002) ont quant a eux observé que les enfants
avec autisme réagissaient moins a I’appel de leur prénom
et regardaient moins les personnes a 1’age de un an.

Pour ce qui est du dépistage systématique de I’autisme
dans de larges populations d’enfants, 1’étude de Baird,
Charman, Baron-Cohen, Cox, Swettenham, Wheelwright
et Drew (2000) justifie ’emploi du CHAT. En adminis-
trant ce questionnaire & 16 235 enfants de 18 mois, Baird
et ses collaborateurs ont pu constituer deux groupes : un
groupe a haut risque d’autisme (échec aux items clefs :
pointage proto-déclaratif, attention conjointe en réponse
et jeu symbolique) et un groupe a risque moyen (échec au
pointage proto-déclaratif). Sur les 12 enfants identifiés a
18 mois comme étant a haut risque, 9 ont effectivement
recu plus tard un diagnostic d’autisme, un enfant a regu

I Professeur de psychopathologie du développement et responsable du DU « Autisme » a I’Université de Toulouse-le Mirail.
Directrice du CERPP (Centre d’Etudes et de Recherches en psychopathologie). Responsable scientifique au CeRESA.
Conférence résumée par Elise Vatiné et Marie-France Epagneul
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un diagnostic de TED, un autre celui de trouble sévere du
langage, et un s’est avéré n’avoir aucun trouble. Sur les
22 enfants identifiés comme ayant un risque moyen, la
moitié a regu ensuite un diagnostic de TED. En revanche,
sur la cohorte initiale, de nombreux enfants n’avaient pas
été repérés alors qu’ils ont regu par la suite un diagnostic
de TED. Cette ¢tude met donc en évidence la bonne va-
leur prédictive mais la faible sensibilit¢ du CHAT.

L’¢étude des fratries est également d’un grand intérét :
Baron-Cohen, Allen et Gillberg (1992) ont administré, a
18 mois, le CHAT a 50 enfants tout venants et 41 enfants
a risque (issus d’une famille ayant déja un enfant avec
autisme). Il s’avere que les 4 enfants qui ont regu, a I’age
de 30 mois, un diagnostic d’autisme faisaient tous par-
tie du groupe a risque et avaient échoué¢ a 18 mois aux
items-clefs de la CHAT, alors qu’aucun enfant du groupe
contrdle n’avait échoué a plus d’un de ces items.

En plus du CHAT, qui combine un questionnaire destiné
aux parents et une phase d’observation par un profes-
sionnel, il existe d’autres outils de dépistage de 1’autis-
me et des TED s’appuyant sur des signes comporte-
mentaux. Nous pouvons ainsi citer le STAT (Screening
Tool for Autism in Two-years-olds), ’ASQ (Autism
Screening Questionnaire), le M-CHAT (Modified
CHeck-list for Autism in Toddlers), I’ECI-4 (Early
Childhood Inventory—4), ou encore le PDDST (Pervasive
Developmental Disorders Screening Test).

D’autres indicateurs comportementaux pourraient aider
au dépistage précoce de 1’autisme. Sigman, Dijamco,
Gratier et Rozga (2004), par exemple, considérent que les
interactions dyadiques, les comportements d’imitation,
la discrimination des émotions ainsi que les comporte-
ments d’attachement mériteraient d’étre étudiés chez

les jeunes enfants, et
notamment dans les

...dans un souci de fiabilité,
le dépistage de ’autisme pour-

populations a risque.

rait reposer sur différents Les  recherches  de
5e 7 . \ Klin (2008) indiquent

types d’indices, ce qui ameéne

! X que les comporte-

a la notion de marqueurs ments  exploratoires

bio-comportementaux. oculaires pourraient

également permettre
de dépister plus précocement I’autisme. Zwaigenbaum,
Bryson, Rogers, Roberts, Brian et Szatmari (2005) quant
a eux mettent en évidence les comportements atypiques
suivants : des anomalies du sourire social, de 1’orienta-
tion a I’appel du prénom, de I’imitation, de 1’attention
visuelle, ainsi qu’un tempérament particulier chez ces
enfants (une certaine passivité).

Outre ces indicateurs comportementaux, des marqueurs
biologiques comme le périmétre cranien pourraient étre
étudiés. Fombonne, Rogé¢, Claverie, Courty et Fremolle
(1999) ont par exemple mis en évidence la présence
d’une macrocéphalie chez un grand nombre d’enfants
avec autisme. Wiggins, Robins, Bakeman et Adamson
(2009) ont quant a eux observé des anomalies au niveau
du tact et de I’odorat. L’oculométrie pourrait également
étre utilisée.

Ces différents résultats suggérent que, dans un souci de
fiabilité, le dépistage de 1’autisme pourrait reposer sur
différents types d’indices, ce qui amene a la notion de
marqueurs bio-comportementaux.

La mise en ceuvre d’un dépistage systématique souléve
de nombreuses interrogations relatives a sa faisabilité.
Ces questions concernent 1’dge a partir duquel un tel dé-
pistage est possible, la formation pour les professionnels
concernés, I’acceptabilité par les parents, et surtout les
réponses apportées en termes de prise en charge.

Une premicre étude de 1’équipe du Pr. van der Gaag
fournit quelques réponses : ’ESAT (Early Screening for
Autistic Traits), instrument de dépistage développé par
cette équipe, donne des résultats satisfaisants, mais, a
14 mois, il reste tout de méme difficile de différencier
I’autisme des autres TED. Cette étude souligne égale-
ment que les parents sont souvent réticents dans la procé-
dure de confirmation du diagnostic lorsque qu’un risque
d’autisme est détecté.

Plus récemment, le programme de dépistage précoce
DIANE (Diagnostic et Intervention pour I’ Autisme dans
les Pays-Bas), mené par la méme équipe (voir le Bulletin
scientifique de ['arapi, numéro 24), apporte de nouveaux
¢léments de réponse. Pour cette campagne de dépistage,
les pédiatres, formés aux signes d’alerte, utilisaient les
questions-clefs de ’ESAT ainsi qu’un test de 1’attention
conjointe. Cette étude montre que les pédiatres de base
sont capables d’identifier les troubles du spectre autisti-
que avant 36 mois, mais met en avant deux problémes :
I’acceptabilité par les parents d’une part, et le grand nom-
bre de faux positifs (enfants détectés comme étant a ris-
que mais dont le diagnostic de TED ne sera pas confirmé
par la suite). Sur ce dernier point, les auteurs s’accordent
pour dire que ces faux positifs ont tout de méme un inté-
rét puisqu’ils permettent de mettre a jour des difficultés
de I’enfant, importantes a repérer.

En France, cette fois, dans le cadre du programme de dé-
pistage Grand Sud-Ouest, les Pr. Rogé et Chabrol s’ap-
pliquent actuellement a la validation sur une population
francaise d’un instrument de dépistage, le M-CHAT.
Pour cela, le CHAT et le M-CHAT sont utilisés conjoin-
tement lors de la visite obligatoire des 24 mois (a cet age,
les signes comportementaux observés sont plus fiables).
Les enfants sont ensuite revus a 30, puis 36 mois. Pour
cette étude, des médecins pédiatres et généralistes ont été
formés au repérage des signes précoces de ’autisme. A
I’heure actuelle, sur les 227 enfants regus par ces mé-
decins, 7 ont recu un diagnostic d’autisme : 5 d’entre
eux avaient été dépistés comme étant a risque avec le
M-CHAT a 24 mois, alors que 2 n’avaient pas été repérés
par le questionnaire rempli par les parents, mais détectés
par le médecin (2 faux-négatifs). Ces premiers résultats
confirment les qualités psychométriques du M-CHAT,
meéme si celui-ci semble devoir étre associ¢ au CHAT
pour une meilleure validité prédictive. La démarche de
dépistage montre tout de méme quelques limites, liées a
la faible participation des professionnels d’une part, et a
la difficulté des parents a accepter la présence d’un pro-
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bleme lorsqu’il y a suspicion de TED. Un autre probléme
est celui de la réponse en termes d’intervention : il est
en effet primordial de proposer des réponses adaptées
aux familles, mais, a I’heure actuelle, les places pour ac-
cueillir les enfants avec autisme sont encore limitées. 11
existe donc encore de nombreux obstacles avant la mise
en place d’un dépistage en population générale.

Pour finir, il est important de faire un rappel sur les signes
d’alerte que sont I’absence de babillage a 12 mois, 1’ab-
sence de gestes pour s’exprimer & 12 mois (indiquer du
doigt, faire « au revoir », etc.) et I’absence de mots a 18
mois ou de petites phrases a 24 mois. Ces signes doivent
conduire a demander rapidement I’avis de spécialistes.
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Génetique et autisme :
chromosomes et autisme

1. Rappels pour généticiens en herbe

La génétique est complexe.

Quelques chiffres clefs permettent de le comprendre. Le
génome, ensemble du matériel génétique, est composé de
deux fois 23 molécules d’ADN (deux fois 23, car nous
recevons une copie de notre génome de notre pére, et une
autre de notre meére). Ces 46 molécules sont présentes
dans le noyau de chaque cellule de I’organisme. Les 46
molécules forment les chromosomes, que 1’on peut ob-
server au microscope lorsqu’une cellule se divise en 2 :
un chromosome est donc une molécule d’ADN repliée
sur elle-méme, et compactée pour former une sorte de
« batonnet ».

L’ADN a I’aspect d’une échelle torsadée sur elle méme
(la « double hélice »). Chaque barreau de 1’échelle est
formé de deux demi-barreaux, dont il existe 4 modeles
(on les appelle « bases », et on les désigne par 4 lettres :
A, T, G et C). Les bases s’associent toujours par paire
(les barreaux A-T et les barreaux G-C). La succession des
barreaux forme un langage a 4 lettres. Les 23 molécules
d’ADN contiennent 3 x 10° barreaux (ou paires de bases)
et représentent un filament de 2,2 m de long sur 4 nm
(nanomeétre) de diametre. Les geénes sont encodés dans
I’ADN. Un geéne est un segment d’ADN (donc une suite
de barreaux) que la cellule peut « lire » pour fabriquer
une protéine : trois barreaux successifs (ce qu’on appelle
un codon) permettent de déterminer un acide aminé. La
séquence des barreaux de I’ ADN permet de déterminer la
séquence des acides aminés de la protéine qu’elle code.
Le code génétique correspond a la table d’équivalence en-
tre les codons (le « langage ADN ») et les acides aminés
(« le langage protéine »). Chez 1’étre humain, les cher-
cheurs ont isolés preés de 24 000 genes, qui représentent
environ 5 % de ’ADN. Le segment d’ADN qui constitue
un geéne est complexe, car on sait que la séquence des
barreaux qui code pour une protéine donnée n’est pas
continue : le message écrit dans ’ADN est fractionné :
les segments qui contiennent 1’information pour former
la protéine sont appelés exons (zones « utiles » pour la
fabrication des protéines, qui ne concerne seulement que
1.5 % du génome). Les exons sont séparés les uns des
autres par des segments qui ne sont pas lus, qu’on appel-
le les introns (zones « non utiles »). Mais alors, de quoi
est composé le reste des chromosomes ? D’ADN qui ne

Synthese de la conférence d'Alain Verloes”

code pas pour des protéines. Une partie de cet ADN non
codant est trés conservé entre les especes : il doit servir
a réguler ’expression des genes (leur permettre d’étre
traduits en protéine quand c’est nécessaire a la vie d’une
cellule). Pres de la moiti¢ de notre ADN est formée de
séquences répétées, parfois un trés grand nombre de fois,
qui ne codent pour aucune protéine, et qui ne semblent
avoir aucune fonction précise.

La compréhension du génome
nécessite des outils de pointe.

Aujourd’hui on parle des trois ages de la cytogénétique.
Le premier dge se caractérisait par I’examen des chromo-
somes au microscope (caryotype), apres une technique de
coloration de ceux-ci faisant apparaitre sur les chromoso-
mes environ 500 bandes noires et blanches ; le chercheur
les comparait une a une pour déceler les anomalies. Dans
les années 1990-1995, le deuxieme dge est caractérisé
par I’hybridation in situ, ou FISH (Fluorescent in situ
hybridization) ; le chercheur applique sur un caryotype
une sonde moléculaire fluorescente. Cette sonde est un
fragment d’ADN de petite taille (environ 200 000 pai-
res de base), préparé in vitro et rendu fluorescent. Posée
sur le caryotype, la sonde va s’apparier a la séquence
correspondante présente dans ’un des chromosomes,
et la rendre visible en fluorescence. Ainsi, la région du
chromosome qui nous intéresse « s’allume ». Si la sonde
ne s’accroche pas, c’est que I’ADN du malade a perdu
cette région. Le troisiéme dge — actuel— est représenté
par les puces a ADN (en anglais : CGH-Array). De fa-
con simplifiée, cette technique reproduit en méme temps
jusqu’a 2,5 millions de fois la technique des FISH. La ou
un caryotype standard peut distinguer 500 bandes (cha-
que bande étant formée d’environ 5 millions de paires
de base d’ADN, et contenant plusieurs dizaines de g¢-
nes), une puce ADN permet de tester plusieurs centaines
de milliers de régions de ’ADN en méme temps, et pas
seulement 500. Elle permet de trouver des remaniements
(duplication ou perte de fragments d’ADN de quelques
dizaines de milliers de paires de base). Cette évolution
technologique apparue au début des années 2000 donne
aux chercheurs la possibilité d’explorer le génome de fa-
con encore plus poussée. Cependant, il faut étre conscient
que chaque réponse, chaque découverte, améne son nou-
veau lot de questions.

12 Professeur de génétique a la faculté de Médecine Denis Diderot-Paris VII, chef de service de génétique clinique a I’Hopital

Robert Debré de Paris. Inserm U676.

Conférence résumée par Marine Grandgeorge et Jean-Pierre Malen.
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Le génome humain — comme tout génome —
est variable, souple et modifiable.

Deux types de variations peuvent étre observés : les va-
riations qualitatives et les variations quantitatives. Les
variations qualitatives sont représentées par les SNP
(Single Nucleotide Polymorphism), qui constituent la
forme la plus abondante de variations génétiques dans le
génome humain. Ils représentent plus de 90 % de toutes
les différences entre individus. Une base sur 1000 differe
d’une personne a une autre. Ainsi, 3 millions de bases
font notre singularité et rendent nos caractéristiques uni-
ques. D’autres différences entre I’ADN de 2 individus
ont été trouvées plus récemment : il s’agit de variations
quantitatives. Lorsque ’on compare I’ADN de deux
individus, on découvre que certains fragments d’ADN
dans un des chromosomes peuvent étre manquants ou, au
contraire, dupliqués. Ces fragments sont de taille varia-
ble : de moins de 1000 paires de base, jusqu’a plusieurs
millions. Les fragments dont la présence est inconstante
entre les individus sont appelés CNV (Copy Number
Variation). Les CNV constituent aussi une part impor-
tante de la variabilité individuelle au sein des espéces et
donc chez ’Homme. D’un point de vue quantitatif, plus
de 12 % du génome peut étre impliqué dans un CNV sans
que ceux-ci aient un impact vital sur ’organisme. On a
identifi¢ plus de 10 000 CNV, et chaque humain en porte
plusieurs : de 10 a 1 000 CNV par individu sont mis en
évidence selon la sensibilité de la technique, avec énor-
mément de variations régionales et ethniques. Des génes
(50 % des « grands » CNV) ou des parties de génes peu-
vent étre retrouvés dans les CNV. On peut d’ailleurs étre
« normal » malgré le fait que certains de nos génes ne
soient présents qu’en une seule copie (au lieu de 2) ou
en plus de 2 copies. On peut citer I’exemple du géne du
groupe sanguin rhésus, Les personnes Rh négatif ont ce
groupe sanguin suite a une délétion CNV du gene rhésus
D. Les personnes Rhésus positifs et Rhésus négatifs sont
néanmoins « normales ». Elles ont toutefois une diffé-
rence génétique liée a un CNV. Tous les CNV ne sont
pas bénins : certains CNV n’ont aucune conséquence
connue, d’autres doivent modifier le fonctionnement de
geénes situés a proximité, et peuvent donc contribuer a
la prédisposition pour certaines maladies ou dévelop-
pement de pathologies comme cela pourrait étre le cas
dans I’autisme. D’autres CNV se comportent comme de
« vraies mutations » et sont associés a des maladies géné-
tiques ou a un retard mental.

2. Le syndrome autistique
et la génétique

Généralités
Le syndrome autistique est soumis en partie a un dé-
terminisme génétique. De nombreuses anomalies géné-

tiques sont rapportées chez certains sujets avec autisme.
Dans plusieurs maladies génétiques bien caractérisées,

un trouble autistique fait partie du phénotype, dans une
proportion variable de cas. On peut citer : I’X-fragile (5
a 25 % des cas), la sclérose tuberculeuse (15 a 70 % des
cas), la trisomie 21 (3 % des cas avec des troubles autis-
tiques), les syndromes de Rett, d’Angelman, de Cohen,
de Prader-Willi, ... Ainsi, tout sujet avec autisme devrait
étre évalué au moins une fois par un neuropédiatre et un
généticien. Ce bilan va bien sir dépendre de la clinique
(ex : existence ou non de certaines stéréotypies, certains
type de développement psychomoteur ou morphologique,
etc). Méme si globalement, le rendement du bilan géné-
tique est faible — une anomalie est détectée chez moins
de 10 % des individus investigués - cette recherche peut
avoir des implications familiales majeures (familles a
risques génétiques ou non). Ainsi, I’approche génétique
est essentielle tant pour le sujet avec autisme lui-méme
(meilleure connaissance des troubles) que pour sa famille
(facteurs de risque).

Les anomalies chromosomiques

Le syndrome autistique peut étre lié a des anomalies gé-
nomiques récurrentes. Dans les années 1990, les techni-
ques génétiques de FISH ont permis de mettre en éviden-
ce des microdélétions sur les chromosomes. Ces anoma-
lies chromosomiques maintenant classiques sont repré-
sentées par exemple par le syndrome de Smith-Magenis
(délétion 17p11), le syndrome Angelman... Dans la du-
plication 15q11 - une des anomalies les plus fréquentes
- on retrouve chez ’enfant 3 a 4 copies maternelles de la
région impliquée dans les syndromes d’Angelman ou de
Prader-Willi. Pour le syndrome de Prader-Willi la délé-
tion concerne sur le chromosome hérité du pére, dans le
syndrome d’ Angelman, la délétion est portée par le chro-
mosome transmis par la mére. Dans le syndrome d’An-

gelman, les sujets
ont un phénotype
variable. Il n’y a pas
de dysmorphie, et
aucune malformation.
20 % d’entre eux pré-
sentent un périmetre
cranien réduit (mi-
crocéphalie). Certains
présentent une épilep-
sie. Le retard mental
est variable mais le
langage est toujours
absent. La délétion du
bout du bras long du
chromosome 22 (ré-
gion 22q13.3) est res-

bande 3 et sous-bande 3.

Nomenclature des chromosomes

Chaque morceau porte deux numéros
et une lettre. Le premier numéro cor-
respond au numéro du chromosome
(ils sont classé par taille décroissante).
La lettre qui suit peut étre p ou q, p dé-
signe le bras court du chromosome et
q le bras long. Enfin, le dernier numéro
correspond a la zone précise (bande)
concernée. Un point signale souvent
une sous-zone ou une sous-bande.

Exemple : 18pl3.3 signifie : sur le bras
court du chromosome 18, région 1,

ponsable d’une forme

d’autisme. Cette anomalie est fréquente mais, du fait
de la petite taille de la délétion, elle ne peut étre obser-
vée qu’avec une technique fine : FISH ou puce a ADN.
Comme I’anomalie précédente, les sujets présentant cette
délétion ont des caractéristiques particuliéres. Ils ont un
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retard mental sévére associé a un langage minime, voire
une absence de langage. Ils sont globalement hypoto-
niques avec une tolérance a la douleur supérieure a la
moyenne. Physiquement, ils présentent une grande taille
et un grand périmétre cranien.

En lien avec le développement des techniques de puces
a ADN, les chercheurs portent depuis 2007 un intérét
accru pour les études sur Pautisme et les petits rema-
niements génomiques.

Marie-Line Jacquemont (2006) est 'une des premiére a
s’étre intéressée aux CNV et a 1’autisme syndromique.
Elle a trouvé des anomalies génétiques — 6 délétions et
2 duplications de taille variable - chez 8 des 29 sujets
avec autisme (soit 27.5 %). En 2007, I’équipe de Sebat
a étudié 264 familles (avec autisme et contrdle) a 1’aide
d’une puce ADN de haute résolution. Ils ont montré que

10 % des familles

...il faut rester trés prudent :
on ne doit pas parler de « géne
de ’autisme ». Un géne ne
peut pas étre envisagé

en dehors du contexte ou

la protéine qu’il code exerce
ses fonctions.

avec autisme présen-
tent des CNV contre
1 % des controles.
Il semble donc qu’il
y ait 10 fois plus de
remaniements  dans
le génome des indi-
vidus avec autisme.

En 2008, 1’équipe de

Marshall a mis en évidence encore plus de remaniements
(27 anomalies génétiques sur un échantillon de 427 sujets
avec autisme) avec notamment 13 CNV récurrents sur
des génes en lien avec les synapses — partie terminale
d’un neurone permettant le transfert des messages entre
deux neurones ou un neurone et une autre cellule de 1’or-
ganisme. De nombreuses questions se posent désormais.
Ces nombreuses anomalies dans le génome de 1’autisme
sont tantot des duplications ou des délétions, parfois du
méme CNV ? Puisqu’elles semblent ne pas survenir au
hasard, existe-t-il un lien causal ? Depuis longtemps
des chercheurs ont réalisé des études épidémiologiques
(Abrahams et Geschwind, 2008) pour mettre en évidence
de possibles « génes de 1’autisme » en étudiant la liaison
entre la présence d’un trait autistique et, par exemple, la
présence de certains SNP. Le méme travail titanesque
s’est mis en place avec puces a ADN. Curieusement, les
CNV et les SNP ne pointent pas vers les mémes régions
du génome : leur role dans la genése de I’autisme doit
donc passer par des voies différentes.

Les anomalies génétiques (CNV) dans ’autisme sem-
blent étre nombreuses :
- duplications 15q11q13 maternelle et 1q21.3 paternelle,

- délétions 16p11.2,15q13.3,22q13.3 (région SHANK3),
2pl6 (région NRXN1), etc.

Malheureusement seul un faible pourcentage des indivi-
dus avec autisme sont concernés par chacune de ces ano-
malies (ex : duplication 15q11q13 maternelle observée
dans 1 a 2 % des cas d’autisme). Néanmoins, toutes ces
anomalies chromosomiques combinées détectées par les
puces ADN concernent plus de 10 % des cas d’autisme,
et le plus souvent en association avec un retard mental.

Malgré les difficultés - théoriques et pratiques - auxquel-
les les généticiens font face pour interpréter la présence
de ces CNVs, il est intéressant de faire un point sur les
anomalies les plus connues :

1. Autisme et délétion 16p11.2. Cette délétion correspond
a une perte d’un petit fragment du bras court du chro-
mosome 16 contenant plusieurs génes dont les protéi-
nes sont exprimées dans le cerveau (leur role précis
n’est pas connu) (Kumar et al., 2008). Cependant il
faut rester trés prudent : on ne doit pas parler de « géne
de I’autisme ». Un géne ne peut pas étre envisagé en
dehors du contexte ou la protéine qu’il code exerce
ses fonctions. Ces protéines font partie de chaines de
processus et interagissent avec d’autres protéines, et
donc d’autres génes. A I’heure actuelle, dans le cas de
la délétion 16p11.2, on peut simplement conclure que
cette délétion est plus fréquente dans 1’autisme que
dans la population générale, et que les génes qu’elle
emporte doivent donc jouer un réle dans la genése des
troubles autistiques. L’observation est bien validée,
et elle a été reproduite par d’autres chercheurs (Weis
et al., 2008). Mais le role exact de cette délétion est
plus complexe encore, car les chercheurs ont trouvé
des associations entre cette délétion et d’autres patho-
logies psychiatriques, comme la schizophrénie et les
troubles du langage sans autisme, et chez des sujets
typiques. En conclusion, cette anomalie révele un lo-
cus - emplacement d'un géne sur un chromosome — de
susceptibilité¢ de 1’autisme mais cette anomalie n’est
pas suffisante pour conduire a coup sir a un autisme.

2. Autisme et délétion 15¢13.3. Cette anomalie, de taille
variable, touche une zone distale par rapport au syn-
drome de Prader-Willi. Quelques génes y sont impli-
qués notamment un géne en lien avec 1’épilepsie et un
autre avec des malformations cardiaques. Une étude
clinique sur 2 916 sujets (Miller et al., 2009) a mis
en évidence différents profils : 21.9 % des cas pré-
sentent un retard développemental, 4 % des anoma-
lies congénitales multiples... et 6,1 % présentent un
trouble du spectre autistique. Chez d’autres patients,
I’autisme est associé a une duplication de la méme ré-
gion. Comme ces études utilisent de grandes cohortes,
différentes pathologies peuvent étre étudiées. Ainsi,
des chercheurs ont montré que cette délétion 15q13.3
est aussi associée a la schizophrénie (Stefansson et
al., 2008 ; Stone et al., 2008) et a 1’épilepsie (Helbig,
2009). Le phénotype associé est donc panaché (autis-
me, troubles anxieux, malformation cardiaque, retard
mental,... et méme sujets typiques). Plus étonnant, la
délétion est retrouvée dans 1 % des cas d’épilepsie de
I’enfant (chez des patients sans anomalie psychiatri-
que ou neurodéveloppementale) et chez d’autres pa-
tients n’ayant qu’une malformation cardiaque. Dans
tous les cas, ces délétions sont plus communes chez
les malades que dans une population contréle, ot on
la trouve avec une fréquence de 1/10 000.

Bien que des petits remaniements génétiques soient com-
muns dans I’autisme (10 a 15% des cas comme dans le
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retard mental et les malformations), 1’interprétation de
leur réle reste cependant délicate.

Ces anomalies a type de CNV sont probablement impli-
quées dans le phénotype si elles surviennent de novo (les
parents ne la portent pas), si on les a observées de fagon
récurrentes, et si elles contiennent des genes.

Un CNV hérité peut étre impliqué dans la pathologie, si
son association avec la maladie est bien plus importante
que dans une population contrdle. On expliquera la diffé-
rence entre le parent typique et ’enfant autiste par le fait
que I’expression de 1’anomalie n’est pas compléte : pour
avoir le phénotype autiste, il faut le CNV plus « autre
chose » (une autre anomalie génétique, un environne-
ment particulier...). Enfin, on pourra sans doute dans
certains cas parler d’un effet combinatoire, lorsqu’une
combinaison de plusieurs CNV est nécessaire pour que
le phénotype apparaisse (ce scénario est une variante du
modele de I’hérédité « polygénique »).

Les chercheurs ont émis plusieurs hypothéses — non ex-
clusives - pour expliquer comment un CNV peut induire
un trouble autistique

1. Hypotheése du gene majeur : le CNV contient plu-
sieurs geénes, mais 1 seul est impliqué. C’est le cas
des délétions 22q13, expliquées par la perte du géne
SHANK3.

2. Hypothése des genes contigus : dans un CNV qui
contient plusieurs genes, chaque géne contribuerait a
« son » phénotype, le phénotype final correspond a
I’addition de I’effet simultané de plusieurs génes. A la
limite, le phénotype apparaitrait a cause du CNV, alors
que la mutation d’un seul des génes qu’il contient n’est
pas suffisante.

3. Hypothese d’effet de l'allele subsistant : pour chaque
geénes, nous portons 2 copies (ou alléles) présentes
chacune sur un des 2 chromosomes homologues. Un
allele est perdu du fait de la délétion. Le geéne sub-
sistant (porté par 1’autre chromosome, qui n’est pas
concerné par un CNV) porte une mutation ou un SNP.
On est dans un schéma comparable a celui d’une ma-
ladie récessive : un gene ne fonctionne pas (car ab-
sent), ’autre fonctionne mal - ou pas du tout.

4. Hypothese épigénétique : la perte d’un segment de
chromosome modifie I’expression de geénes situés en
dehors de la région délétée : les « vrais geénes » res-
ponsables du phénotype ne seraient donc pas dans la
délétion, mais a proximiteé.

5. Hypothese de I’environnement : il existerait une com-
pensation d’un défaut fonctionnel par 1’apprentissage
(au sens large) : avec la méme anomalie, on aurait ou
non des manifestations cliniques, selon les capacités
d’apprentissage et de compensation de 1’individu. Ces
capacités sont elles-mémes liées a I’ensemble de ses
caractéristiques génétiques, et a son environnement.
On ne peut réduire un phénotype a 1’effet de la perte
d’un géne : les 24 000 autres genes (et leurs multiples
variants) modulent les conséquences : ce qui s’appli-
que a un sujet non malade (considérons les variations

inter-individuelles pour la taille ou les performances
intellectuelles) s’applique aussi lorsqu’un gene ne
marche pas.

En conclusion, le Professeur Verloes a mis en lumiére
I’importance de la génétique dans I’autisme et les der-
nieres avancées grace aux techniques de pointe. Il est
nécessaire de comprendre que beaucoup d’informations
sont disponibles pour I’instant, mais qu’il reste un gros
travail a faire pour en tirer des enseignements pratiques.
Beaucoup de questions demeurent concernant les CNV
et la susceptibilit¢ générale pour ’autisme (Cook et
Scherer, 2008), et, plus globalement, sur les liens entre
génétique et autisme.
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La genétique clinique :
diagnostic et accompagnement

es syndromes génétiques associés a un risque

I autistique sont multiples. Les plus fréquemment

retrouvés sont recherchés « par principe » lors des
consultations de génétique.

Le r6le de la génétique dans la réflexion sur les patholo-
gies du spectre autistique est directement 1ié a 1’évolution
des résultats en épidémiologie. On estime actuellement
qu’1 enfant sur 150 est atteint d’un Trouble Envahissant
du Développement (TED). Cette prévalence a augmenté

de maniére notable

L’individualisation des
comorbidités du trouble est dé-
terminante pour la recherche
génétique. Ainsi

le Retard Mental, I’épilepsie,
la macrocéphalie,

les anomalies a ’'IRM... et

les dysmorphies ont une place
primordiale.

ces derniéres décen-
nies, pour une esti-
mation de prévalence
a 6,7 / 1 000, dans
les derniéres données
épidémiologiques.
Les apports des ¢étu-
des de populations
sont tous en faveur
d’une hérédité mul-
tifactorielle,  impli-
quant fortement des

facteurs génétiques dans la genése des TED. Le risque
de récurrence relatif (risque de développer la maladie
dans la fratrie/risque de la population générale) est de
22,3 pour un autisme et de 13,4 pour un syndrome d’As-
perger. Le risque de récurrence rapporté est de 4 % si
I’enfant affecté est une fille et de 7 % si ¢’est un gargon.
Siune famille a 2 enfants atteints, le risque de récurrence
atteint 25 a 30 %. Les études de jumeaux ont montré une
concordance entre jumeaux monozygotes allant de 70
a 90 % si I’on considere le spectre large des TED. La
concordance entre jumeaux dizygotes rejoint celle de la
fratrie en général.

La pertinence des apports de la génétique dans ce trouble
prend non seulement tout son sens dans la recherche de
1”¢étiologie et d’une meilleure compréhension de ces trou-
bles mais ¢galement dans le cadre de la prise en charge,
I’avis et ’accompagnement des familles permettant un
conseil génétique.

Synthese de la conférence de Pierre Sarda’?

I1 est important de différencier la vulnérabilité/suscepti-
bilité et les pathologies génétiques de transmission men-
délienne ayant un risque de développer des symptomes
autistiques.

Approche génétique des TED

Les étiologies des TED ont probablement des origi-
nes neuropathologiques communes. Le systéme de
Classification Internationale des Maladie (CIM-10) avec
sa proposition de sous-catégories (autisme infantile, autis-
me atypique, syndrome de Rett) ne semble pas permettre
d’avancer sur 1’étiologie génétique. L’individualisation
des comorbidités du trouble est déterminante pour la
recherche génétique. Ainsi le retard mental, 1’épilepsie,
la macrocéphalie, les anomalies & I’'IRM (Imagerie par
Résonance Magnétique) et les dysmorphies ont une place
primordiale.

Le retard mental, méme s’il reste a ce jour difficile a
définir, est retrouvé actuellement dans plus de 50 % des
Troubles du Spectre Autistique. Il permet de caractériser
un sous-groupe phénotypique de patients utile a I’enqué-
te génétique. L’épilepsie est retrouvée dans 30 % (11 a
39 %) des cas. On sait aussi que plus le retard mental est
sévere plus I’épilepsie, quand elle est présente, 1’est aus-
si. La macrocéphalie est aussi un signe clinique pertinent
dans la tentative de définir des sous-groupes utiles pour
le généticien. En effet, méme si on sait qu’il existe une
accélération du Périmétre Cranien (PC) jusqu’au 24%me
mois, une réelle macrocéphalie, caractérisée par un PC
> 3DS (déviation standard) et une macrocéphalie limite
(entre 2 et 3 DS) orientent rapidement vers certains syn-
dromes génétiques. Les anomalies cérébrales individua-
lisées a I’'IRM sont retrouvées dans 40 % des Troubles
du Spectre Autistique. Elles ne sont pas spécifiques et
n’orientent en général pas vers un syndrome génétique
mais peuvent permettre de déterminer des groupes ou
cohortes de patients présentant un Trouble du Spectre
Autistique. En revanche, en cas de suspicion de maladie
métabolique, une IRM avec séquences spectroscopiques

13 Centre de référence « Anomalies du Développement et Syndromes Malformatifs », Hopital Arnaud de Villeneuve,
CHRU Montpellier. Conférence résumée par Anouck Amestoy et Evic Lemonnier
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est contributive. Pour finir, les anomalies dysmorphiques
concernent 20 % des personnes présentant un Trouble du
Spectre Autistique. Il en existe 2 types : les caractéres ou
traits de population qui sont retrouvés chez tous les su-
jets souffrant de la pathologie impliquée (ex : forme des
yeux chez les sujets avec trisomie 21) et qui caractérisent
un syndrome génétique, et les anomalies morphologiques
mineures qu’on ne retrouve que rarement dans la popu-
lation générale (<3 %). La présence d’au moins 3 signes
morphologiques mineurs s’accompagne souvent d’ano-
malies du développement neuro-cognitif.

neuroligines sont des protéines transmembranaires (chro-
mosome X), non associées a un phénotype particulier et
retrouvées impliquées dans moins de 1 % des sujets avec
troubles autistiques dans les études le concernant (0,8 %
de 861 patients ; 9 études, concernant les neuroligines
3 et 4). Les sujets ne sont pas porteurs de dysmorphies
particuliéres et peuvent avoir aussi bien un Syndrome
d’Asperger qu’un autisme avec retard mental ou un re-
tard mental isolé. Ils ne sont donc pas repérables clini-
quement ou par des examens complémentaires. Ces chif-

fres ne permettent pas

On retrouve depuis 2003
une dizaine de génes
impliqués dans les troubles
autistiques, principalement
des génes intervenant

au niveau de la synapse.

de retenir ce géne
pour les recomman-
dations de recherche
systématique, ou
alors seulement dans
le cadre d’antécédent
ou d’histoire fami-

L’histoire familiale, I’histoire de 1’enfant et 1’examen
clinique sont les ¢léments indispensables de 1’évaluation
médicale qui vont orienter le praticien vers certaines ano-
malies génétiques.

Les anomalies génétiques

impliquées dans ’autisme

On peut distinguer, en génétique, plusieurs niveaux
d’anomalies qui peuvent aboutir a des syndromes géné-
tiques incluant, dans leur phénotype, des troubles autisti-
ques. A coté des syndromes génétiques qui incluent dans
leur phénotype la possibilité de troubles autistiques, on
trouve également des anomalies chromosomiques, des
anomalies géniques impliquées dans les troubles autisti-
ques ainsi que des maladies métaboliques.

Les anomalies chromosomiques concernent la délétion
ou la présence surnuméraire d’un chromosome. Les
anomalies géniques sont des anomalies touchant un seul
géne, a la différence des syndromes génétiques traduisant
des anomalies génomiques qui touchent plusieurs génes
situés cote a cote. Il s’agit donc d’une atteinte d’un « brin
du génome ». Dans ces derniers cas on comprend bien
que les multitudes de possibilités d’anomalies (multitu-
des d’associations) expliquent la variété des tableaux cli-
niques rendant difficile le lien avec un phénotype précis.
On sait cependant que certaines régions sont plus fragi-
les, notamment les extrémités des chromosomes, ainsi les
anomalies des extrémités des chromosomes expliquent
4 % des pathologies développementales de I’enfant.

En ce qui concerne les anomalies géniques, il n’existe
pas de géne de ’autisme.

On retrouve depuis 2003 une dizaine de génes impliqués
dans les troubles autistiques, principalement des génes
intervenant au niveau de la synapse. On peut citer les
genes des neuroligines (premicres anomalies géniques
retrouvées en 2003). Ces génes sont situés sur le chro-
mosome X chez des garcons présentant un autisme. Les

liale évocatrice (héré-
dité récessive liée a I’X). Le constat est le méme pour le
geéne SHANK3 (22q13.3) géne codant pour une protéine
interagissant avec les neuroligines et jouant un role dans
le développement des synapses. Ce géne est connu pour
étre responsable de retard mental, de trouble du langage
et d’autisme. Si on exclut les grandes délétions de la ré-
gion contenant le SHANK3, les délétions, remaniements
ou duplications ont été retrouvés chez seulement 0,7 %
des sujets autistes testés dans les 7 études le concernant.
Le geéne de la Neurexine 1 appartenant a une famille de
protéines transmembranaires (les Neurexines 1, 2 et 3) a
lui été impliqué dans un projet international de recher-
che : « Autisme Genome Project » associant plus de 20
chercheurs. On retrouve dans les résultats une délétion de
novo chez seulement 2 sceurs avec autisme. Cependant, la
présence des mémes mutations chez des parents asymp-
tomatiques sont en faveur d’un géne exprimant une sen-
sibilité a des troubles autistiques, et dont la responsabi-
lit¢ ne peut étre directe. Le MECP2 (impliqué dans le
Syndrome de Rett) semble pertinent a rechercher chez les
filles atteintes d’autisme puisque retrouvé chez 1,7 % des
filles testées dans les études alors qu’aucun garcon avec
autisme n’est porteur de 1’anomalie.

Les mutations du géne PTEN (10g23.31) sont associées
a plusieurs syndromes génétiques incluant les syndromes
de Cowden, Bannayan-Riley-Ruvalcaba et Proteus like,
s’accompagnant habituellement d’avance staturale et de
macrocéphalie. La mutation semble pertinente a recher-
cher lors de la présence d’une macrocéphalie, puisque
7 % des sujets avec autisme et macrocéphalie étudiés
sont porteurs de la délétion. Autrement dit : la présence
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d’une macrocéphalie réelle (PC>3DS) chez les patients
autistes est évocatrice d’une mutation du géne PTEN.

Des mutations du géne ARX (Xp22.13) dans les familles
avec retard mental li¢ & I’X sont retrouvées chez pres de
2 % des sujets masculins, mais la recherche de mutation

Pour résumer

les connaissances actuelles
en termes d’implication

« génique » : il existe
beaucoup de génes cités,

les implications de ces génes
ne sont pour la plupart pas
directes et les résultats sont
décevants dans la pratique...

du geéne dans une co-
horte de 226 gargons
autistes a été négative
pour la totalité¢ des
patients. Par ailleurs,
des mutations de
plusieurs génes ont
été recensées dans
des familles forte-
ment consanguines
du Moyen-Orient, et
rendues responsables
des cas d’autisme

a hérédité autosomique récessive. Ces constations doi-
vent pousser a la prudence et a I’exploration génétique
détaillée dans les situations de diagnostic d’autisme dans
les familles consanguines.

Le géne ASMT (Xp22.3) fréquemment associé a des his-
toires personnelles de troubles du sommeil (implication
dans la synthése de la mélatonine) a lui aussi était re-
trouvé chez des enfants autistes mais également chez des
sujets asymptomatiques, ce qui illustre la complexité de
I’implication des génes incriminés.

Pour résumer les connaissances actuelles en termes d’im-
plication « génique » : il existe beaucoup de genes cités,
les implications de ces génes ne sont pour la plupart pas
directes et les résultats sont décevants dans la pratique,
sauf si I’on considére I’importance de la présence de
macrocéphalie et de la consanguinité (cousins germains,
histoire familiale).

En ce qui concerne les maladies métaboliques, on sait
a présent que la majorité des cas d’autisme n’ont pas
d’origine métabolique, mais que certaines maladies mé-
taboliques peuvent comporter, dans leurs symptomes, un
phénotype autistique. Ce constat est important car 1’on
sait que les maladies métaboliques sont majoritairement
d’origine génétique et le plus souvent autosomique ré-
cessive (AR). Ce type d’hérédité posséde un risque de
récidive (1/4) important, ce qui rend son diagnostic indis-
pensable au conseil familial génétique. Par ailleurs, les
possibilités thérapeutiques existantes dans certaines de
ces pathologies rendent également importante leur mise
en évidence.

La phénylcétonurie (AR) caractérisée par 1’accumula-
tion de phénylalanine dans le cerveau est cause de re-
tard mental, de convulsions, d’anomalies cérébrales et
de troubles autistiques. En France, le dépistage néonatal
depuis plus de 30 ans de cette maladie, curable par un
régime alimentaire, a fait disparaitre la pathologie. Ce
diagnostic doit cependant étre évoqué pour les enfants
migrants nés hors de France dans un pays ne réalisant
pas le dépistage néonatal. D’autres pathologies, comme

le déficit en adénylosuccinase (retard mental, retard de
développement psychomoteur, amyotrophie, épilepsie,
syndrome autistique), le déficit en biotinidase (atteinte
neurologique, retard de développement psychomoteur,
troubles du comportement...) ne seront évoquées qu’en
présence d’un phénotype particulier et sont trés rarement
associées a des tableaux d’autisme.

Les déficits dans le métabolisme ou le transport de la
créatinine sont eux responsables de retard de développe-
ment, de retard mental, d’épilepsie, de troubles d’acqui-
sition du langage et peuvent aussi donner des phénotypes
associant de I’autisme, alors qu’on sait qu’il existe une
thérapeutique efficace disponible par supplémentation
orale en créatine qui dans le cas d’un déficit améliore
I’évolution de ces enfants. Ces déficits sont repérables
lors de la réalisation d’une IRM cérébrale avec séquences
spectroscopiques qui montrent une diminution des pics
de créatine. En cas de suspicion de maladies métaboli-
ques, la réalisation de séquences spectroscopiques, lors
de ’examen IRM apparait donc étre d’un intérét majeur.

Les déficits dans le métabolisme des folates (AR) sem-
blent également fréquemment associés a une symptoma-
tologie neurologique sévére (retard mental, retard de dé-
veloppement psychomoteur, régression, ataxie cérébel-
leuse, dyskinésie, épilepsie), un phénotype autistique. Le
déficit en succinyl semialdéhyde déshydrogénase (AR)
et le syndrome de Smith Lemli Opitz (AR, déficit de
synthése du cholestérol) peuvent également donner des
tableaux autistiques, méme si ce sont des maladies rares.
Plusieurs publications ont également fait état de I’exis-
tence de pathologies mitochondriales a I’origine d’autis-
me infantile. Cependant ces publications ne rapportent
en générale que des cas isolés. Des études ont pourtant
mis en évidence de maniére plus large des perturbations
des métabolismes énergétiques mitochondriaux chez les
enfants autistes sans qu’un déficit particulier soit impli-
qué, montrant que si les anomalies du métabolisme de
la mitochondrie interviennent dans des pathologies avec
expression autistique, elles ne sont pas responsables de
I’autisme.

Au total, la place d’un bilan métabolique dans la popula-
tion d’autistes avec un retard mental reste discutée.

La réalisation d’un bilan systématique exhaustif n’est pas
recommandée par I’Académie Américaine de Pédiatrie.
Elle propose la réalisation d’un bilan métabolique chezun
enfant qui présente un retard mental et si certains critéres
particuliers sont présents. C’est donc la présence de cer-
tains critéres qui orientent les médecins vers une maladie
métabolique particuliére. Ainsi, par exemple, des ano-
malies de la croissance et de la différenciation sexuelle
associées a un cholestérol bas orientent vers un syndrome
de Smith-Lemli-Opitz ; un faciés grossier, des anomalies
osseuses avec une hépato-splénomégalie orientent vers
une maladie de surcharge ; une acidose métabolique avec
surdité inexpliquée, des anomalies oculaires, un coma et
des épisodes récurrents de 1éthargie orientent vers une
maladie mitochondriale...
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Au total, en cas de suspicion de maladie métabolique,
la réalisation d’une IRM cérébrale prend tout son sens
a condition qu’elle soit complétée par une spectroscopie
qui revét une place capitale en donnant des arguments
d’orientation importants vers un déficit de la voie de la
créatine ou vers une maladie mitochondriale.

Si I’enfant autiste présente des caractéristiques fortement
évocatrices d’un syndrome génétique connu, un examen
génétique moléculaire ou cytogénétique spécifique du
syndrome suspecté peut étre demandé. Si I’enfant autiste
présente un retard mental, associé a des éléments dysmor-
phiques non évocateurs d’un syndrome génétique connu,
les examens doivent étre orientés en fonction des comor-
bidités et de la présence de malformations associées. La
présence d’une macrocéphalie oriente vers une étude du
géne PTEN ou d’un Syndrome de Sotos (NSDI). Le bilan
métabolique ne sera demandée que devant les arguments
évoqués plus haut mais reste encore en discussion. Le ca-
ryotype et I’étude du géne FMRI1 restent systématiques.

En absence d’orientation diagnostique, les recommanda-
tions internationales proposent une réalisation systéma-
tique d’un caryotype constitutionnel et d’une étude du
geéne de I’X-Fragile.

En dehors de rares patients présentant un Syndrome
d’Asperger associé a une mutation des neuroligines 3 ou
4, ou a une duplication de SHANK3, aucune anomalie
génétique récurrente n’a, a ce jour, été mise en évidence
chez les enfants avec Syndrome d’Asperger. En I’ab-
sence d’une histoire familiale liée au chromosome X, le
bilan peut respecter les recommandations en réalisant un
caryotype et une recherche d’anomalies du géne de 1’X-
Fragile. La découverte d’une anomalie des gonosomes
ou d’un syndrome de 1’X-Fragile en mosaique ne rend
pas ces examens inutiles chez des enfants n’ayant aucun
phénotype évident et un autisme 1éger avec conservation
de leurs capacités intellectuelles.

Si une maladie génétique est mise en évidence, son héré-
dité sera précisée et une information claire doit étre don-
née aux parents sur les risques de récidive ou le caractere
accidentel de I’anomalie génétique.

Lorsqu’un microremaniement chromosomique ou une
mutation génique est retrouvé, le médecin doit étre trés
attentif a la certitude que cette anomalie est responsa-
ble du trouble autistique de 1’enfant. En effet, plusieurs

anomalies chromoso-
miques ou géniques
rapportées  peuvent
n’étre que des varian-
tes rares mais norma-
les de la population
générale ou des fac-
teurs de susceptibilité
aun trouble autistique
dans le cadre d’une
hérédité.

Lorsqu’un microremaniement
chromosomique

ou une mutation génique

est retrouveé, le médecin doit
étre tres attentif a la certitude
que cette anomalie

est responsable du trouble
autistique de ’enfant.

Un exemple de la complexité d’une transmission d’une
maladie génétique est le Syndrome de TAR, ou I’anoma-
lie génique (del 1q21.1) est présente dans 75 % des cas
chez I’un des deux parents qui sont eux asymptomati-
ques, malgré I’implication certaine de cette anomalie gé-
nique dans le trouble.
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Efficacité et innocuité des régimes

sans gluten et sans caséine

chez les enfants présentant des troubles
envahissants du développement
(autisme et syndromes apparentés)

Synthese de la conférence de Jean-Louis Bresson'?

1’origine de la saisine de I’AFSSA (Agence

francaise de sécurité sanitaire des aliments), on

trouve le constat, par les pédiatres et notamment
ceux du Groupe Francophone de Gastro-entérologie et de
Nutrition Pédiatriques :

+ d’une augmentation importante du nombre de familles,

Le groupe de travail a rendu une version finale du rapport
en 2008, et celui-ci a été signé en 2009 par la directrice
générale de ’AFSSA. Les conclusions ont été présentées
cette méme année aux représentants d’associations de pa-
rents ainsi qu’a des personnes avec autisme.

de parents, qui viennent consulter pour la mise en
place d’un régime sans gluten et sans caséine (régime

SGSC).

» d’une veritable source d’inquiétude :

le recensement

d’un petit nombre de malnutritions graves.

Le rapport : AFSSA. (2009). Efficacité

et innocuité des régimes sans gluten et

sans caséine proposés a des enfants
présentant des troubles envahissants
du développement (autisme et syndro-
mes apparentes).

Disponible sur le site
http://www.afssa.fr/

Les membres du comité qui

ont participé a son élaboration sont :
Christian Andres,

Catherine Barthélémy,

Jean-Louis Bresson, Nadia Chabane,
Isabelle Desguerre,

Dominique Donnet-Kamel,

Claire Gaudichon, Joélle Leonil,
Frangoise Mosser,

Pascale Plaisancier, Laurence Robel,
Jacques Schmitz.

Les pédiatres ont dé-
cidé en mars 2005 de
faire le point en se
réunissant pour faire
I’inventaire des situa-
tions rencontrées. Le
bilan de cette réunion
posait suffisamment
de questions pour
que le groupe franco-
phone de gastro-en-
térologie pédiatrique
décide d’interpeller
I’AFSSA dans le but
de demander une éva-
luation de ces régi-
mes. Une acceptation
a été délivrée en mai
2005, et ’AFSSA a
créé un groupe de tra-
vail en septembre de
la méme année.

Les termes de la saisine comprennent deux questions :
1. Le régime SGSC est-il efficace
pour les personnes avec autisme ?
2. Est-il ou non dangereux ?

Ceci dans un contexte ou la littérature grise est trés abon-
dante. En effet, beaucoup de publications rapportent des
témoignages d’expériences individuelles sur ’efficacité
de ces régimes, mais ne sont évidemment pas acceptables
en tant que preuve scientifique.

11 était donc nécessaire d’évaluer les données de la litté-
rature concernant ces régimes, tant sur le plan de ’effica-
cité, que sur celui des mécanismes physiopathologiques
proposés comme hypothéses explicatives de ces exclu-
sions alimentaires.

Le comité a réalisé un travail préliminaire de réflexion
sur le consensus autour du diagnostic et de 1’évaluation
des troubles envahissants du développement (diagnostic
clinique suivant les critéres des classifications internatio-
nales CIM10/DSM 1V, utilisations d’instruments psycho-
métriques standardisés pour le diagnostic et 1’évaluation
de la symptomatologie) mais également sur les données
actuelles concernant la neurobiologie et la génétique des
troubles autistiques.

Cette réflexion préliminaire a également envisagé la pla-
ce des prises en charge alternatives dans le domaine de
I’autisme. En effet, les troubles autistiques constituent un

14 Professeur de nutrition a la Faculté René Descartes, Pédiatre, responsable du CIC Mére-Enfant, Hopitaux Necker-Enfants
Malades et Cochin-Saint Vincent de Paul a Paris, Expert aupres de I’AFSSA et de I’AESA.
Conférence résumée par Sabine Minez et René Cassou de Saint Mathurin
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défi majeur pour les familles concernées, malgré I’amé-
lioration apportée par les prises en charges psycho-édu-
catives. En 1’absence de traitement curatif, un nombre
important de familles se tournent vers des prises en char-
ge alternatives (PCA), comme les régimes d’exclusion, la
prise d’antibiotiques, la prise de chélateurs par voie vei-
neuse, les compléments alimentaires, et ’administration
de sécrétine... Ce recours aux PCA est peu étudié, méme
s’il apparait fréquent (de 30 a 95 % des enfants, suivant
les études). Faute d’information, il apparait sans danger
(alors que des accidents ont ét¢ décrit avec 1’utilisation de
chélateurs) : une évaluation de ces PCA est donc justifiée,
au méme titre que celle des prises en charge convention-
nelles, afin d’apporter la possibilit¢é d’un choix éclairé
pour les patients et leur famille.

Dans cette perspective, le comité a entendu des représen-
tants d’associations (arapi, Sésame Autisme, Autisme
France, Pro Aid Autism, SAtedl, UNAPEI). Ces échan-
ges ont été précieusx car ils ont permis de se représenter
les difficultés que ces régimes pouvaient poser dans la
vie quotidienne : contrainte pour la famille, contrainte
financiére avec certaines dérives liées a 1’existence de
réseaux, 1’absence de repéres objectifs pour les associa-
tions qui regoivent des demandes de la part des familles
pour lesquelles elles ont des difficultés a répondre objec-
tivement.

L’évaluation de ’efficacité du régime

1. Origines des régimes d’exclusion : en 1976, « Science »
avait publié un article disant que le gluten pourrait étre
le facteur déclenchant de la schizophrénie. En 1971,
Goodwin et Goodwin ont établi un lien entre autisme
et maladie ceeliaque (intolérence au gluten) chez un
enfant de 6 ans (point de départ de 1’association entre
gluten et autisme). Par la suite, d’autres chercheurs ont
spéculé sur I’analogie possible entre symptomatologie
autistique et perturbation du systéme opioide.

2. Publications scientifiques : une recherche au sein
des bases de données suivantes a été entreprise :
MEDLINE, EMBASE, Web of Science, ceci avec les
mots clefs suivants :

- Autism, Asperger syndrome, autism spectrum di-
sorders, pervasive developmental disorders, child
development disorders;

- Gluten, casein, free, diet, dietary intervention.

La recherche bibliographique a pris en compte unique-
ment des communications originales (données non préa-
lablement publiées) revues par un comité de lecture, et a
exclu tout ce qui n’avait pas fait ’objet d’une évaluation
par les pairs.

Le comité s’est ensui-
te basé sur un certains
nombre de parameé-
tres pour juger de la
qualité des recherches
recensées :

» La définition du
groupe étudié :
comment le dia-
gnostic a-t-il été
établi ?

» La présence d’un
groupe controle :
souvent il n’y en
avait pas.

En Pabsence de traitement
curatif, un nombre important
de familles se tournent

vers des prises en charge
alternatives (PCA), comme
les régimes d’exclusion,

la prise d’antibiotiques,

la prise de chélateurs par voie
veineuse, les compléments
alimentaires,

et administration

de sécrétine...

» La procédure
d’attribution du régime : tiré au sort,
ouvert, simple ou double insu ?

» L’observance du régime.

Les critéres de jugement : quels sont les outils

qui ont été utilisés pour observer ?

Les facteurs de confusion (autres médicaments, autres
interventions mises en place) : ces facteurs ne sont
presque jamais pris en compte dans les études recen-
sées.

En ce qui concerne les interventions diététiques : 14 arti-
cles ont été publiés.

Pour les régimes SGSC : 9 articles (dont 4 signés du
méme groupe) qui rapportent 8 études.

Les études avec groupe contréle : 4 études sur 9.
En double insu : 1 étude.

En résumé : 8 études, 9 publications et une qualité mé-
thodologique ne répondant pas aux exigences minimum
de la recherche scientifique. La seule étude avec une mé-
thodologie acceptable donne des résultats négatifs.

Nous pouvons donc remarquer que le régime SGSC n’a
pas d’effet avéré sur I’évolution de I’autisme.

L’innocuité des régimes
d’exclusion dans ’autisme

Les données de la littérature sur ce sujet sont encore plus
limitées que pour I’efficacité. Une premiere question est :
est-ce qu’un enfant avec autisme qu'on laisse s’alimen-
ter spontanément va avoir un bon état nutritionnel, et en
particulier une croissance normale ?

Kanner avait déja remarqué 1’existence de troubles ali-
mentaires. La sélectivité alimentaire dans les troubles
autistiques est connue, méme si elle n’est pas spécifique
a cette pathologie et si elle ne semble pas avoir d’effet sur
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I’état nutritionnel. En effet, avec les données que nous
possédons actuellement, tout laisse penser que la crois-
sance en poids et en taille des enfants avec autisme est
comparable a celle des autres enfants.

En ce qui concerne la consommation alimentaire des en-
fants autistes sous régime SGSC, il y a un seul article qui
concerne la consommation alimentaire sous régime d’ex-
clusion, mais la méthodologie imparfaite de cette étude
ne permet pas de tirer de conclusion fiable. En revanche
aucun auteur n’a étudié 1’état nutritionnel des enfants
soumis a un régime d’exclusion.

En I’absence de données, on a donc procédé a une esti-
mation des apports par simulation a partir d’une étude de
I’AFSSA, qui est en cours de publication, mesurant la
consommation alimentaire des enfants et des adultes en
France. Il a donc fallu prendre la moyenne a la consom-
mation d’un enfant

Conclusions

Le régime SGSC n’a pas fait la
preuve de son efficacité, ni de son
innocuité.

Ce régime ne devrait étre entrepris
que sous I’étroite surveillance d’un
médecin nutritionniste, en raison
d’un risque sur I’état nutritionnel
des patients soumis a ces régimes.

Les arguments indirects (excés
d’exorphines, peptidurie anormale,
troubles digestifs, notamment)
avancés a I’appui de ce type

de régime ne sont pas étayés

par des données validées.

11 n’existe donc, actuellement,

aucune raison d’encourager
le recours a ce type de régime.

de 6 ans en France,
et substituer aux ali-
ments contenant de
la caséine et du glu-
ten, des aliments n’en
contenant pas. Les
simulations réalisées
concernent 1’apport
en protéines, en Vvi-
tamine B1 et en cal-
cium. Si les substituts
du lait sont du soja en-
richi en calcium (les
plus  fréquemment
utilisés), la quantité
de protéine n’est pas
affectée ni la quantité
de vitamine BIl. En
revanche la quantité
de calcium passe de

800 mg/jour a 600
mg/jour pour un régime d’exclusion avec produits a base
de soja enrichi en calcium, et a 200 mg/jour (apport trés
insuffisant) pour ceux qui n’utilisent pas de produits de
soja enrichi en calcium.

Remarque : Cette simulation a une portée extrémement
limitée : elle est completement théorique et ne concerne
que trés peu de nutriments.

Autres conséquences indésirables possibles du régime :

1. Tous les efforts des familles d’enfants avec autisme
favorisent la socialisation, et le régime d’exclusion
sans gluten ni caséine pourrait étre un facteur d’exclu-
sion.

2. Les enfants autistes ont des comportements alimen-
taires qui n’ont a priori pas de conséquence sur leur
santé, mais ils ont des rites, et I’introduction du régime
perturbe ces habitudes. Un article rapporte qu’il a fallu
arréter le régime d’un enfant car celui-ci ne mangeait
plus, on ne peut donc pas exclure que la mise en place
du régime induise ou majore des troubles du compor-
tement alimentaire.

Une étude portant sur 75 enfants avec autisme a rapporté
une anomalie de la corticale osseuse, suggérant des ap-
ports insuffisants en calcium et/ou en vitamine D chez
ces enfants. Ce phénomene est encore plus marqué en cas
de régime d’exclusion.

Nous pouvons dire qu’il n’existe pas de données sur la
croissance ou 1’état nutritionnel des enfants autistes sou-
mis a un régime SGSC, et il n’est donc pas possible ac-
tuellement d’affirmer qu’un tel régime soit dépourvu de
conséquence néfaste a court, moyen ou long terme, ce
d’autant qu’il pourrait avoir une influence défavorable
sur le comportement alimentaire.

Les éléments avancés a 1’appui des régimes d’exclu-
sion :

La théorie opioide :

Les protéines alimentaires (en particulier la caséine et le
gluten) contiennent des séquences peptidiques opioides
libérées dans I’intestin par la digestion. L’hypothése de la
théorie opioide postule que 1) ces séquences peptidiques
traversent la muqueuse intestinale (d’autant plus qu’il
existerait une perméabilité anormale ou une pathologie
inflammatoire de cette muqueuse, se traduisant par des
troubles gastro-intestinaux) 2) passent dans la circula-
tion et 3) se retrouvent au niveau du SNC, provoquant la
symptomatologie autistique. L’excrétion urinaire de ces
peptides serait la preuve directe a la fois de leur exis-
tence, et de leur diffusion systémique.

Cette théorie est mise en défaut sur plusieurs points :
L’origine des peptides opioides libérés dans I’intestin
ne se limite pas a la caséine et au gluten (on en trouve
aussi dans I’hémoglobine, I’albumine bovine, le riz, le
mais...).

La taille des peptides ne leur permet pas de franchir en
quantité significative la muqueuse intestinale.
L’existence d’une pathologie inflammatoire intestinale
associée a I’autisme n’a jamais été démontrée et la pré-
valence des troubles digestifs parait comparable (en de-
hors de la constipation) entre populations d’enfants tout
venants et d’enfants avec autisme.

Enfin, ’utilisation d’antagonistes des récepteurs opioides
(naltrexone) qui était apparue comme une piste possible
pour le traitement de certains symptomes autistiques n’a
finalement pas fait preuve de son efficacité (en dehors
d’une action possible sur I’automutilation).
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Régimes et autisme : comment relier
hypothéses, science et pratique ?

“application de régimes alimentaires particuliers

dans des maladies psychiatriques et dans les trou-

bles du développement comme I’autisme est fré-
quente. Ces pratiques sont cependant contraignantes et
leur efficacité n’est généralement pas démontrée comme
I’indiquent les connaissances scientifiques disponibles
sur ce sujet.

Certains chercheurs ont proposé il y a plus de 30 ans que
I’autisme pouvait résulter d’anomalies de la transmission
de I’influx nerveux entre les neurones. Cette hypothése
est toujours d’actualité, elle a d’ailleurs été étayée par
une série de découvertes. Plusieurs génes impliqués dans
le fonctionnement et la mise en place des synapses ont
été trouvés mutés dans des cas d’autisme. Les génes im-
pliqués interviennent principalement dans les synapses a
glutamate, 8 GABA ou a sérotonine.

Des anomalies du systéme de neurotransmission des en-
dorphines (peptides opioides endogénes) ont aussi été
proposées sans qu’il y ait actuellement d’argument direct
pour cette hypothése. La naissance du concept d’explo-
ration des peptides dans 1’autisme date des années 1980,
durant lesquelles un groupe de chercheurs norvégiens
(Trygstad et al., 1980 ; Reichelt, 1981) a affirmé avoir
mis en évidence I’existence d’une élimination anormale
de peptides'® dans les urines (peptidurie) chez les enfants
avec autisme. Ces peptides étaient selon les auteurs de
nature opioide, produits par la digestion partielle de pro-
téines alimentaires du blé (le gluten) et du lait (la caséine),
et ont été considérés comme les témoins d’une absorption
digestive anormale. Selon ces mémes auteurs (Reichelt et
al., 1986), cette peptidurie anormale permettrait de por-
ter le diagnostic de la maladie, voire d’en distinguer des
sous-groupes évolutifs. Des travaux menés dans le but de
confirmer ces résultats ont mis en évidence par ailleurs
des profils de peptides propres a ’autisme, et absents
d’autres populations atteintes de maladies mentales, tel-
les que les personnes schizophrénes. L’ensemble de ces
résultats a alors été a I’origine de la pratique des régimes

Synthese de la conférence de Christian Andres”

sans gluten et sans caséine, censé diminuer I’apport des
peptides opioides présumés néfastes. Néanmoins, aucun
des nombreux travaux effectués sur le sujet ne mentionne
d’informations concernant le détail des activités des pep-
tides opioides dans 1’autisme.

Les tentatives pour identifier les pics de peptides uri-
naires ont été nombreuses, mais bon nombre de travaux

s’essayant a cette
tdche souffrent de
problémes méthodo-
logiques et terminent
leur démonstration en
renvoyant les lecteurs
vers de futures publi-
cations. Fin des an-
nées 1990, une équipe
de chercheurs publie
une étude ayant une
méthodologie rigou-

Les tentatives pour identifier
les pics de peptides urinaires
ont été nombreuses, mais bon
nombre de travaux s’essayant
a cette tiache souffrent de
probléemes méthodologiques et
terminent leur démonstration
en renvoyant les lecteurs vers
de futures publications.

reuse en apparence et
met en évidence enfin, un peptide stimulateur du trans-
port de sérotonine dans 1’autisme (Pedersen et al., 1999).
Malheureusement il ne s’agit pas d’un peptide opioide
urinaire. Le seul peptide identifi¢ dans 1’autisme n’est
semble-t-il pas par conséquent un peptide urinaire !

Suite a ces nombreuses études, la théorie de surcharge
formulée par Panksepp en 1979, avec pour hypothése
initiale la présence d’une quantité trop importante de
peptides dans le cerveau des enfants avec autisme, a été
quelque peu modifiée. Il semble en effet qu’a ’heure ac-
tuelle, les auteurs adhérant a cette théorie postulent pour
un surplus de peptides non endogénes mais exogenes, is-
sus de I’environnement extérieur, soit I’alimentation. Les
peptides feraient donc un cheminement du tube diges-
tif vers le foie, le sang, puis le systéme nerveux central
qui doit faire face a une surcharge de peptides. D’ou la
valorisation des régimes sans gluten et sans caséine qui
permettraient de faire diminuer le taux de peptides exo-

15 Professeur a la Factlté de Médecine de Tours, chef de service du Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire
au CHRU de Tours, responsable de 1’équipe n° 2 de I’Inserm U930.

Conférence résumée par Amandine Dubois et Jean-Louis Agard.

16 Chaines d’acides aminées liées par une liaison peptidique. Il existe une variété infinie de peptides.
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genes. Différentes études menées montrent effectivement
une efficacité des régimes illustrée par ’absence de pics
de peptides urinaires. Néanmoins, ces études souffrent de

...il n’existe aucune preuve
expérimentale qui permette
d’une part d’incriminer

les peptides opioides dans
Papparition des troubles du
spectre autistique, d’autre part
de montrer une absorption
anormale de peptides

dans cette méme population.

nouveau de proble-
mes méthodologiques
et sont contredits par
des travaux de re-
cherche plus solides
méthodologiquement
qui montrent qu’il est
impossible de met-
tre en évidence clai-
rement la présence
de peptides urinai-
res dans [’autisme.

L’application de nou-
velles technologies plus fines (chromatographie, spectro-
meétrie) dans les années 2000 vient corroborer ce constat
(Andersen et al., 2002 ; Hunter et al., 2003 ; Dettmer at
al., 2007 ; Cass et al., 2008) et aurait enfin pu éliminer
le doute quant aux phénomeénes : plusieurs études mon-
trent en effet ’absence de différence quantitative entre
des personnes avec autisme et des groupes témoins, voire
I’absence de peptides urinaires chez les personnes avec
autisme. Les travaux pourraient s’arréter sur cette posi-
tion, mais 1’insistance de parents et de certains groupe-
ments associatifs et de chercheurs, nourrit I’intérét pour
ce marqueur urinaire.

Dans le but de confirmer I’hypothése de surcharge pep-
tidiques dans 1’autisme, certains scientifiques (Seim et
Reichelt, 1995) se sont penchés sur la voie des peptidases
(enzyme destructeur des liaisons peptidiques). Ici aussi
les résultats ne sont pas convaincants car dans les seules
études montrant une augmentation des peptidases on a
comparé des enfants avec autisme a un groupe témoin...
d’adultes.

L’état actuel des connaissances et ’analyse des argu-
ments en faveur des régimes d’exclusion, au regard des
travaux de recherches réalisés, permet donc de souligner
tout d’abord que les régimes sans gluten et sans caséine
ne permettent pas d’éliminer a eux-seuls les protéines
susceptibles de produire des peptides opioides. En ef-
fet, de nombreuses autres protéines alimentaires banales
contiennent des séquences de tels peptides (lait mater-
nelle, mais, riz, Rubisco, etc). Par ailleurs, il n’existe
aucune preuve expérimentale qui permette d’une part
d’incriminer les peptides opioides dans 1’apparition des
troubles du spectre autistique, d’autre part de montrer
une absorption anormale de peptides dans cette méme
population. Enfin, méme les méthodes les plus moder-
nes et les plus sensibles ne permettent pas de détecter la
présence de peptides opioides dans les urines de patients
avec autisme. La justification scientifique de régimes
sans gluten et sans caséine dans I’autisme n’est donc pas
possible actuellement.

Les travaux doivent néanmoins se poursuivre pour mieux
comprendre les éventuels dysfonctionnement du tube di-
gestif de certains patients avec autisme. L’analyse biochi-
mique de marqueurs urinaires peut étre riche en rensei-
gnements, certaines maladies métaboliques s’accompa-
gnant de troubles du comportement ou d’autisme. Mais
ces techniques restent chéres et difficiles et ne doivent
étre employées que dans des protocoles de recherche ou
aprés un premier criblage clinique et biologique. Une
étude est d’ailleurs actuellement menée a Tours dans le
but d’analyser certains déficits métaboliques en utilisant
une technique de spectroscopie par résonance magnéti-
que nucléaire.
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Quels sont les processus neuronaux
importants pour I’échange
entre I’enfant et ’adulte ?

Syntheése de la conférence d'Yves Burnod'’

¢s les premiers mois de vie, le regard occupe une

place importante dans les échanges dyadiques,

entre 1’adulte et I’enfant. Durant ces échanges,
I’attention visuelle portée a autrui facilite 1’émergence
de synchronisations entre les partenaires, et joue donc un
role dans 1’apparition des premicres interactions sociales.
Cet intérét précoce pour les mouvements du corps, du
visage, des yeux d’une personne, semble donc primordial
pour le développement de la communication et des com-
pétences sociales chez I’enfant.

Dans l'autisme, des manifestations inverses peuvent étre
observées : I’enfant ne regarde pas son interlocuteur dans
les yeux, il évite méme parfois de regarder son visage.
D’autre part, un des signes caractéristiques de 1’autis-
me est un trouble des interactions sociales, comprenant
des difficultés & analyser les émotions et les intentions
d’autrui.

Ces différences suggerent qu’il existe dans 1’organisme
des systemes de traitement des informations pergues qui
permettent d’optimiser 1’interaction et les échanges en-
tre 1’individu et les éléments de son environnement, et
en particulier les personnes qui I’entourent. Un dysfonc-
tionnement au niveau de ces processus pourrait engen-
drer des difficultés d'interaction sociale comme celles qui
sont présentes dans l'autisme : si les informations liées
aux manifestations propres a une personne, telles que ses
mouvements, ses mimiques, ne sont pas bien pergues,
cela pourrait compromettre précocement les échanges
sociaux.

Quels sont ces processus importants pour 1'échange entre
deux individus ? En particulier, quels sont les processus
neuronaux importants pour 1'échange entre un enfant
et un adulte ? Telle est la question formulée par Yves
Burnod. En tant que directeur de recherche a I’Inserm en
exercice a I’Institut des Systémes Complexes, il étudie
les « dynamiques multi-échelles du cerveau qui s’adapte
et apprend ».

Il existe des processus d'adaptation et d'apprentissage
a différents niveaux : moléculaire, neuronal, cérébral
et psychologique. Les processus d’apprentissages sont
segmentés selon le domaine scientifique de ceux qui
cherchent a les appréhender (physiologie, neurologie,
psychologie...), mais en réalité ils constituent des repré-
sentations a différentes échelles d’un systéme global de
fonctionnement chez une personne.

Comprendre
les processus d’apprentissage

Actuellement, nous disposons de nombreux travaux et
résultats concernant les processus d'apprentissage, a tous
ces niveaux. Par exemple, certaines propriétés ¢lémen-
taires des synapses (zones de communication entre les
neurones ou s’effectuent des échanges de molécules) ont
été identifiées comme jouant un réle dans les adaptations
et apprentissages qui sous-tendent 1'échange. Pour passer
des processus neuro-

naux aux processus

mentaux, et construire
une représentation co-
hérente de la maniére
dont une personne
apprend ou traite des
informations, il est
nécessaire  d’établir
des ponts entre ces

...si les informations liées
aux manifestations propres

a une personne, telles que ses
mouvements, ses mimiques,
ne sont pas bien pergues, cela
pourrait compromettre
précocement

les échanges sociaux.

savoirs scientifiques.

Une premiére fagon de

coordonner les résultats obtenus a chaque échelle consis-
te a assembler les mécanismes élémentaires en réseaux.
Ainsi, des modéles de réseau synaptique permettent de
mettre en lien les résultats concernant les échanges mo-
léculaires ; des modeles de réseau neural synthétisent les
interactions identifiées entre les neurones ; des modeles
de réseau cérébral peuvent permettre de coordonner les
fonctionnements de différentes aires identifiées en neuro-
imagerie ; les modéles de réseau social mettent en lien les
processus psychologiques des individus en interaction.

Simuler le fonctionnement
dynamique de réseaux

Pour observer le fonctionnement en modalité dynamique
de ces réseaux, les apports technologiques peuvent étre
tres utiles. Des circuits électroniques peuvent permettre
de simuler des cascades de traitements effectués dans les
réseaux a tous ces niveaux. De cette maniére, il devient
possible d'observer en temps réel les processus supposés
de traitement de 1'information chez I'individu.

L'équipe d'Yves Burnod a ainsi élaboré un circuit capable
de simuler le traitement des images pergues. A partir des

17 Directeur de Recherches Inserm, Institut Systemes Complexes, Paris.

Conférence résumée par Marion Catoire et Gilles Pourbaix.
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résultats d'imagerie concernant 1’activité cérébrale impli-
quée dans le traitement d’images regardées par la per-
sonne, ils ont constitué¢ un modéle simplifié du réseau cé-
rébral réalisant une cascade de traitements élémentaires.
Ensuite, ils ont reproduit une cascade similaire de circuits
électroniques (implémentés en silicium) correspondant
chacun a un réseau neural élémentaire. Le circuit élec-
tronique ainsi congu est un modéle de filtre spatio-tem-
porel : il simule un traitement d'images immobiles ou en
mouvement, c'est-a-dire variables ou non dans le temps
et dans l'espace. 1l est capable d'apprendre a reconnaitre
des visages ou des objets dans des flux audio ou vidéo de
sceénes naturelles.

Le premier « filtre » ainsi constitué ne permettait pas de
traiter difféeremment un objet statique (une canette de
Coca, par exemple) d'une personne. En particulier, il ne
permettait pas de donner la préférence aux mouvements
fins du visage, qui semblent caractéristiques pour distin-
guer une personne et accéder a des informations impor-
tantes pour la communication : mouvements des yeux,
mimiques. Un systéme de traitement uniforme pour tous
les types de flux ne permettait pas de mettre en avant ces
caractéristiques dynamiques.

Cependant, en technologie, il existe un systéme capable
de s'adapter a des variations de ce type : il s'agit du sys-
téme de réglage automatique d'ouverture d'un appareil
photographique, ou diaphragme. Ce mécanisme fonc-
tionne de la maniére suivante : si des variations dans 1'in-
formation percue sont lentes, la durée d'intégration de ces
variations doit étre longue et a l'inverse, si les variations
sont rapides, alors la durée d'intégration doit étre courte.
En revanche, si ce mécanisme dysfonctionne, la percep-
tion risque d'étre brouillée (durée d'intégration trop lon-
gue par rapport a la vitesse du stimulus) ou insuffisante
(durée d'intégration trop courte).

Il existe également dans notre organisme des systémes
qui fonctionnent selon le méme principe. Ainsi, les sy-
napses ont de telles capacités d'adaptation : les échanges
inter-membranaires peuvent varier selon la vitesse et les
changements du flux percu. D'autre part, il existe deux
systémes cellulaires qui sont spécialisés dans le filtrage
spatial et temporel du signal lumineux percu par 1'oeil :
les systémes magno-cellulaire et parvo-cellulaire™.

Reproduire les traitements neuronaux
d’adaptation temporelle

L'équipe d'Yves Burnod a intégré au premier modele
¢électronique de filtre d’images un mécanisme reprodui-
sant les traitements neuronaux d’adaptation temporelle.
Le résultat du traitement d’images vidéo donnait alors
une grande importance aux expressions faciales et corpo-
relles, et accordait en contrepartie beaucoup moins d’im-
portance aux objets.

Ce modele électronique peut ainsi rendre compte de la
mise en relief des informations utiles pour la communi-
cation.

Le traitement neuronal d’adaptation temporelle fournit en
temps réel une description fine des expressions faciales et
corporelles importantes pour le décodage des émotions et
des intentions. Il permettrait de mieux percevoir de petits
mouvements rapides en lien avec les yeux, la bouche, la
respiration. Ce processus de traitement du flux percep-
tif contribuerait a en extraire les variations pertinentes
pour l'individu. Un dysfonctionnement au niveau de ce
processus n’affecte pas la bonne perception des objets ;
en revanche, il peut brouiller des informations liées aux
manifestations physiques des personnes présentes dans
I'environnement, et rendre leur perception peu pertinente,
voire douloureuse. Ces mécanismes pourraient étre im-
pliqués dans l'autisme.

Ce qui est intéressant, c'est qu'un tel dysfonctionnement
peut étre compensé par la prédiction des flux sensoriels.
Des observations de ce type offrent la possibilité d’envi-
sager des compensations sur le plan rééducatif. Ainsi, des
stratégies adaptatives d’échange permettraient de com-
penser les dysfonctionnements des processus d’adap-
tation temporelle présents chez 1’enfant avec autisme.
Ralentir ou prolonger le flux perceptif (ses mouvements),
se rapprocher de la dynamique propre a I'enfant et créer
des situations dans lesquelles il puisse anticiper ce qui va
se passer, lui évitera d’étre envahi d’informations qu’il
ne peut pas intégrer, et lui permettra d’apprendre pro-
gressivement a maitriser ses difficultés.

Des modéles de réseaux neuronaux permettent ainsi de
penser les fonctionnements et dysfonctionnements en jeu
dans les apprentissages, d'envisager des compensations
et des supports pour les mettre en ceuvre (par exemple
outils techniques ralentissant les flux percus, adaptations
de l'interlocuteur, augmentation de la prévisibilité des ac-
tions d'autrui). IlIs peuvent donc trouver des applications
concrétes et immédiates en thérapie, en offrant des pers-
pectives pour I’observation des difficultés dans 1’autisme,
1’évaluation et la rééducation.

Aujourd’hui, rassembler les connaissances et les obser-
vations, créer des passerelles entre les expériences de
personnes concernées par 1’autisme (parents, chercheurs,
médecins, éducateurs, thérapeutes...) devient une prio-
rité pour construire une « représentation cohérente, uni-
fiée, riche et multidimensionnelle de ce qui se passe dans
notre cerveau et dans notre esprit, et de la facon dont ces
représentations peuvent aider ».

* Systémes magno et parvocellulaires : désignent deux voies visuelles au niveau des corps genouillés latéraux du thalamus. Les
voies magnocellulaires véhiculent trés rapidement une information grossiere (achromatique et de basse fréquence spatiale, c'est
a dire « floue ») alors que les voies parvocellulaires véhiculent une information visuelle plus précise et chromatique, mais aussi

plus lente.
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De PPexploration fonctionnelle

a la thérapie du développement :
la Therapie d’Echange

et de Développement (TED)

Synthese de la conférence de Catherine Barthélémy'

quelques aspects liés a 1’exploration fonction-

nelle dans ’autisme et la pratique de la Thérapie
d’Echange et de Développement (TED), qui vise & mobi-
liser I’activité des systémes intégrateurs cérébraux le plus
tot possible quand la plasticité cérébrale est a son maxi-
mum, réalisant ainsi des rééducations fonctionnelles.

l a conférence de Catherine Barthélémy a porté sur

En préambule, Catherine Barthélémy a présenté les ré-
sultats de quelques recherches qui soutiennent 1’hy-
pothése neurophysiologique de 1’autisme, sur laquelle
s’appuie la TED, et qui, méme s’ils sont anciens, ont
posé les bases pour les études postérieures a propos
du traitement cérébral des informations sociales. En
effet, la Thérapie d’Echange a été créé dans le Centre
Universitaire de Pédopsychiatrie du CHRU de Tours,
dans un cadre clinique et de recherche, sous 1’orientation
du Professeur Gilbert Lelord. Les premicres données ob-
tenues par 1’équipe de Tours qui permettaient de conclure
a un réglage particulier des informations perceptives et
sociales dans 1’autisme ont été décrites vers les années
1975-1980. Gilbert Lelord soutenait avec son équipe
I’hypothése d’une « insuffisance modulatrice cérébrale »
présente dans 1’autisme : quand ces enfants écoutent, ils
ne peuvent pas voir ; quand ils regardent, ils semblent ne
pas entendre. Parfois il y a aussi des synesthésies entre
deux canaux qui se mélangent. Les résultats des recher-
ches depuis une trentaine d’années ont renforcé cette hy-
pothese, toutefois la cause de ce déréglage reste toujours
inconnue.

De ce fait, Catherine Barthélémy affirme qu’il faut
d’abord aider pour comprendre, méme si dans les dis-
ciplines scientifiques on a 1’habitude de comprendre en
priorité. Selon les principes de la TED, aider d’abord per-
met de mieux comprendre.

L’hypothese thérapeutique de la TED se fonde sur I’idée
que I’enfant autiste n’est pas qu’une « forteresse vide »,
comme le prétendaient quelques premiéres études psy-
chologiques sur I’autisme. Contrairement a cette notion,

la conception neuro-développementale de I’autisme qui
donne base a la TED met 1’accent sur les potentialités et
sur la richesse interne exprimée par ces enfants, car les
enfants autistes démontrent en fait n’étre pas des « forte-

resses », mais des en-
fants insuffisamment
protégés de la caco-
phonie perceptive de
I’environnement, qui
les dérange.

Selon les hypothe-
ses présentées, il est
possible d’identifier
dans le développe-
ment précoce du bébé
qui aura plus tard un

Dans le but d’inscrire ’enfant
dans un exercice

de réciprocité sociale,

la TED se propose

de solliciter, d’encourager

les échanges au cours des jeux
dans un contexte motivant

et démuni de la cacophonie
environnementale...

autisme, une difficul-

té primaire de traitement de I’information sensorielle et
sensori-motrice. Celle-ci précéde les troubles d’interac-
tion sociale et de communication et a lieu avant 1'age d'un
an. Ce dysfonctionnement est a 1’origine d’une difficulté
trés précoce de synchronisation dans la relation dyadi-
que. Il se manifeste par :

- un défaut de contact ceil a ceil ;

- une impression de surdité ;

- des cris inhabituels ;

- P’enfant n’aime pas étre touché, caress¢ ;
- pas de tentative de communication ;

- l'enfant est passif, trop tranquille, ou au contraire
tendu ;

- une absence d’attitude anticipatrice.
(Sauvage, 1988).

Dans le but d’inscrire ’enfant dans un exercice de ré-
ciprocité sociale, la TED se propose de solliciter, d’en-
courager les échanges au cours de jeux dans un contexte
motivant et démuni de la cacophonie environnementale :
« peu de bruit, pas trop vite, pas trop a la fois ». Les séan-

18 Pédiatre, psychiatre et physiologiste, professeur de neurophysiologie a la Faculté de Médecine de 1’Université Frangois-Rabelais
de Tours, chef de service au Centre Universitaire de Pédopsychiatrie de Tours et responsable de 1’équipe n°1 de 1’Unité Inserm 930.
Conférence résumée par Camilla Mazetto et Jean-Paul Dionisi.
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ces se déroulent dans une petite salle trés sobre, ou grace
a I’étayage constant de I’adulte qui s’ajuste a son niveau
intellectuel et affectif, I’enfant pourra développer pro-
gressivement des schémes d’action et de communication
mieux adaptés (Barthélémy, Hameury et Lelord, 1995).
On voit ainsi une amélioration de la régulation a plu-
sieurs niveaux, avec la synchronisation entre 1’enfant et
I’adulte, base de la communication sociale. Ces rencon-
tres sont réalisées si possible plusieurs fois par semaine,
pour environ trente minutes, période apres laquelle 1’en-
fant rejoint son petit groupe thérapeutique et participe a
d’autres activités.

Ce sont les différentes
techniques d’évaluation
comportementale, clinique

et neurophysiologique qui
permettent de tracer un profil
clinique de ’enfant,

de préciser les fonctions
neuropsychologiques

« cibles »...

La prise en charge
des enfants autistes
en TED est d’autant
plus profitable qu’el-
le est précoce, étant
donné que le déve-
loppement des synap-
ses est trés intense
dans les deux pre-
miéres années de vie,
et que jusqu'a trois

ans D’interaction en-
tre les facteurs environnementaux et génétiques est plus
malléable. L’évaluation initiale et le diagnostic précoce
sont ainsi d’une importance fondamentale, de méme que
I’évaluation des effets des thérapies et des interventions
éducatives sur la trajectoire du développement. Ce sont
les différentes techniques d’évaluation comportementale,
clinique et neurophysiologique qui permettent de tracer
un profil clinique de 1’enfant, de préciser les fonctions
neuropsychologiques « cibles » et de repérer si les amé-
liorations comportementales observées sont sous-tendues
par des modifications de I’activité cérébrale.

L’évaluation de I’enfant doit aussi faire mention des
aspects positifs de son développement. Certes, quelque
chose ne va pas, mais ’enfant démontre aussi des res-
sources, une richesse intérieure sur laquelle il est pos-
sible de s’appuyer. Les parents, la plupart du temps,
connaissent déja les difficultés de leur enfant ; il faut les
informer aussi de ses capacités. Le développement d’un
enfant autiste ne suit pas le rythme des acquisitions d’un
enfant a développement typique. Entre 18 et 24 mois
I’enfant devient de plus en plus compétent sur le plan
social, mais pour les enfants autistes les choses se passent
autrement. Dans une étude publiée en 2006, Bernard et
al. se sont intéressés aux gestes conventionnels (coucou,
bravo, au revoir) et a leurs précurseurs chez des enfants
avec autisme et des enfants au développement typique, a
partir de films familiaux. Ils ont constaté que ces gestes
étaient présents chez les enfants avec autisme entre 12
et 23 mois, mais qu’ensuite leur fréquence diminuait. 11
existerait donc trés précocement une certaine capacité re-
lationnelle gestuelle chez I’enfant avec autisme. Malgré
ses difficultés cet enfant fait des efforts. Mais il ne trouve
peut-étre pas les conditions nécessaires dans son environ-
nement pour que les autres puissent attraper ses messages

ténus et ceux-ci finissent par s'appauvrir. Une prise en
charge précoce pourrait donc permettre de soutenir le dé-
veloppement de ce potentiel.

Les particularités de développement observées dans
I’autisme sont fortement liées a des troubles sensoriels
primaires, qui ont aussi un impact émotionnel et social ;
par exemple, les troubles dans 1’ajustement visuo-moteur
réciproque ont pu étre mis en évidence par les techni-
ques faisant appel a 1"« eye tracking », qui ont permis de
constater une différence des temps de fixation du regard
entre groupe témoin et groupe de personnes avec autisme
(Hernandez et al., 2009). En IRMf, on a pu mettre en
évidence les difficultés de décodage visuel des messages
sociaux (Dapretto et al., 2005). Sur le plan auditif, les
premiers travaux de Pourcelot (PEA associés a la me-
sure par Doppler du débit sanguin dans I’artére cérébrale
moyenne) ont mis en évidence des anomalies du traite-
ment cortical de I’information auditive chez les enfants
avec autisme. Par la suite, ces travaux ont été confirmés
(Bruneau et al., 1992 ; Gervais et al., 2004), mettant en
¢évidence des différences dans le traitement des sons dans
I’autisme et dans le développement typique. Une étude
de Rogier et Bruneau (2010) a mis en évidence 1’exis-
tence du traitement de la voix humaine au niveau de la
région fronto-temporale du cerveau chez les enfants avec
autisme, mais ces régions cesseraient par la suite de s’ac-
tiver chez I’adulte avec autisme. L’ensemble de ces diffi-
cultés doit étre exploré par une évaluation fonctionnelle
détaillée de I’enfant, afin d’en tirer les conséquences pour
le projet thérapeutique.

La TED cherche ainsi a faciliter a ’enfant le décodage et
les réponses plus adaptées par ’aménagement de 1’envi-
ronnement et par trois conditions favorables, assurées par
le thérapeute : la disponibilité, la sérénité et la récipro-
cité. Les jeux et les conditions de cette rencontre sont dé-
finis par I’enfant avec ’aide de 1’adulte. Les jeux sociaux
entrainent des séquences de réciprocité sociale et d’inte-
raction qui favorisent la synchronisation et la régulation
de I’enfant aux aspects perceptifs, sociaux et émotionnels
de son environnement, comme a travers un « filtre » qui
permet la construction des connaissances adaptées, par
un meilleur traitement des informations perceptives.

Les enjeux de la recherche consistent & mesurer ce qu’on
a modifié au niveau du fonctionnement cérébral lui-mé-
me. Quelques échelles peuvent étre utiles pour 1’évalua-
tion des effets thérapeutiques, comme la batterie d’éva-
luation cognitivo-sociale (BECS, Adrien, 2008), qui est
sensible aux signes les plus faibles d’une amélioration
de I’enfant, et qui permet d’avoir des repéres plus ob-
jectifs des changements au niveau neuropsychologique.
En revanche, les changements au niveau du cerveau ne
peuvent étre évalués qu’indirectement, notamment par
neuro-imagerie fonctionnelle cérébrale.
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A propos du role des mécanismes
miroirs dans les déficits
des interactions sociales

epuis la premiére description de ’autisme par
Léo Kanner, ’incapacité d’entrer en relation et
d’interagir avec autrui en est présentée comme la
principale caractéristique. Elle se définit comme la capa-
cité¢ de comprendre les actions et les intentions des autres,
mais également de planifier et d’exécuter ses propres ac-
tions d’une facon appropriée au contexte. Néanmoins,

La découverte récente

des neurones miroir a ouvert
la voie a de nouvelles
perspectives conceptuelles
pour une meilleure
compréhension

de la cognition sociale.

encore aujourd’hui,
il reste impossible de
lier ces signes com-
portementaux a un
trouble neurobiologi-
que sous-jacent.

La découverte récente
des neurones miroirs
a ouvert la voie a de

nouvelles perspecti-
ves conceptuelles pour une meilleure compréhension de
la cognition sociale. Giuseppe Cossu présente ici les ré-
sultats en faveur d’un lien entre les mécanismes miroirs
et les déficits d’imitation, de planification de 1’action et
de compréhension des intentions d’autrui chez les enfants
avec autisme. Il tente d’expliquer dans cet exposé 1’exis-
tence d’une possibilité selon laquelle les « mécanismes
miroirs » joueraient un role crucial dans les interactions
sociales.

Selon une perspective classique, les étres humains com-
prennent les autres en fonction de leurs états mentaux.
Ce concept méme « d’états mentaux », intégré dans la
« théorie de I’esprit », regroupe les notions d’intentions,
de croyances et de désirs.

Les premiéres observations sur I’expression des émotions
chez I’animal et ’Homme datent de Charles Darwin en
1872. Plus tard, au début du XX si¢cle, les premiers
travaux sur les primates, dont ceux de Nadia Kohts, une

Synthese de la conférence de Giuseppe Cossu'®

cognitiviste russe, mettent en lumiére les similarités entre
leur comportement et celui des étres humains.

Giuseppe Cossu expose par la suite les différents niveaux
de complexité cérébrale concernant la mise en ceuvre des
mécanismes cérébraux impliqués dans le traitement et
I’analyse de I’information.

L’extréme complexité structurelle du cerveau humain
nous améne a nous demander : Pourquoi 1’évolution a-t-
elle créé autant d’aires motrices ? Il en existe des dizaines
dont chacune regoit et traite des informations.

De plus, ce cerveau est également complexe sur le plan
de la plasticité. Les fonctions des neurones n’étant pas
prédéfinies, elles sont le résultat des expériences et de
I’histoire personnelle de la personne. La notion de plasti-
cité est ici trés importante : les conséquences d’une réor-
ganisation cérébrale compléte rendent compte de possi-
bilités importantes du remaniement cérébral qui restent
aujourd’hui encore inexplorées. Giuseppe Cossu évoque
ici I’exemple d’un enfant de 2 ans !4 ayant subi une lo-
bectomie de I’hémisphére gauche (zone cérébrale sicge
des aptitudes langagiéres) pour traiter un angiome au cer-
veau. A 17 ans, ce méme enfant (aprés deux ans d’apha-
sie) a réussi a acquérir le langage et se montre capable
de lire et d’écrire. Reste que I’expression « la moitié du
cerveau suffit » n’est pas toujours vraie. La plasticité a
des limites et il n’est pas toujours possible de récupérer
toutes les fonctions lorsque certaines étapes n’ont pas été
franchies.

Enfin, la complexité fonctionnelle du cerveau est aussi
trés importante. C’est ici qu’intervient 1’étude des « neu-
rones miroirs ». Les premiers travaux chez les primates
ont permis de classer les neurones moteurs selon le type
d’action (saisir avec la main, saisir avec la bouche, te-
nir, déchirer, manipuler...). Ces neurones s’activent lors
d’actions trés spécifiques, davantage en fonction de leur

1 Professeur de neuropsychiatrie infantile, Université de Parme, Italie.

Conférence résumée par Chloé Nadal et Virginie Schaefer

42

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 25 - printemps 2010



10°™ Université d'automne

objectif (attraper, manger...) que de leurs composantes  derniers auraient des réactions d’activation et d’antici-

motrices (mouvements des doigts, de la main...). C’est
en explorant la fonction de I’aire F5 dans le lobe frontal
que I’équipe de Parme a mis en évidence en 1988 1’ac-

pation différentes des enfants a développement typique,
tant dans une tache d’exécution que d’observation de
I’action de I’autre. Quelque chose ne fonctionnerait pas

tivation d’'un méme neurone lorsqu’un singe saisissait  dans 1’anticipation ou

lui-méme une cacahucte et lorsqu’il regardait ’expéri- dans 1’identification . . .
mentateur exécuter cette méme action : on parle dés lors  du sens des actions L’identification
de « neurones miroirs ». d’autrui. du « pourquoi » des actions,

notamment lorsqu’elles
sont réalisées hors contexte,
semble plus difficile

pour les enfants autistes.

Une autre expérience
consistant a expliciter
I’action que 1’autre
exécute (toucher, sai-

Quelques années plus tard 1’idée de I’existence d’un es-
pace personnel et extra-personnel émerge. Quelque cho-
se permettrait a ’enfant de repérer les modéles moteurs
réalisés par ’adulte et de les différencier de ses propres
actions.

En résumé, ces travaux démontrent qu’un méme neu-
rone peut contrdler/étre impliqué dans une chaine mo-
trice comme la saisie d’un objet, quelle que soit la partie
du corps sollicitée dans cette action (main droite, main
gauche, bouche), il code le but de I’action, par exemple
« manger » ou « placer ». I en résulte que les mécanismes
miroirs sont donc impliqués dans I’exécution d’actions et
probablement dans 1’imitation. Lorsque nous voyons un
objet, le cerveau organise et se prépare automatiquement
(pré-planification des actions motrices) a 1’action proba-
ble avec cet objet. C’est ainsi que nous traitons des infor-
mations en provenance des différentes aires du cerveau
afin d’ébaucher une action ou de décoder les intentions
d’agir d’autrui.

Des travaux récents menés par 1’équipe de Parme, en
collaboration avec des unités italiennes spécialisées dans
I’autisme & Reggio Emilia et a Empoli, ont pour objectif
de mieux cerner le réle de ces mécanismes miroirs dans
I’imitation chez les enfants atteints de ces troubles. Les
enfants avec autisme arrivent difficilement a mimer une
action demandée (par exemple : tourner une clé, se laver
les dents, boire a la tasse) ou a reconnaitre cette action
exécutée par un autre. Mais quelle est I'implication des
mécanismes miroirs dans cette difficulté ?

Lors de la réalisation d’une action telle que « saisie d’ob-
jet dans le but de le manger », on observe, chez les en-
fants avec développement typique, I’activation rapide du
muscle labial. En revanche, chez les enfants avec autis-
me, I’activation de ce muscle ne se réalise qu’une fois
que I’objet se situe a proximité de la bouche. Les mémes
constatations sont faites dans 1’observation des actions
d’autrui.

Ces résultats, bien que mineurs, témoignent de I’absence
d’anticipation (la chalne intentionnelle motrice serait
« cassée ») chez les enfants porteurs d’autisme. Ces

sir, cacher un objet) et

dans quel but il réalise

cette action (avec ou sans contexte), il s’avére que les en-
fants avec autisme font davantage d’erreurs que le groupe
contréle. L’identification du « pourquoi » des actions, no-
tamment lorsqu’elles sont réalisées hors contexte, semble
plus difficile pour les enfants autistes. Ils ont également
davantage de difficultés a prévoir la conséquence d’une
action (choix de I’image qui y correspond : par exemple,
un gobelet qui tombe suivi de son contenu renversé sur
la table).

L’enfant autiste rencontre donc des difficultés concer-
nant cette pré-anticipation/planification. Pour lui c’est
en particulier le contexte, notamment ’'usage habituel de
I’objet et les indices fournis par I’environnement, plutot
que la reconnaissance de 1’intention motrice de I’autre,
qui permet d’anticiper, de décoder le sens du geste et de
comprendre ainsi une action.

L’étude des réseaux de mécanismes miroirs constitue un
outil intéressant afin de mieux comprendre ce fonction-
nement cérébral différent qui pourrait étre a 1’origine des
difficultés qu’ont les enfants avec autisme a saisir le sens
des comportements sociaux. L’exploration plus détaillée
de leur réle nous livrera peut-&tre de nouvelles clefs de
compréhension.
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Imiter pour découvrir I'humain

a conférence de Jacqueline Nadel porte sur I’imi-
tation avec, dans un premier temps, un point des
connaissances générales sur 1’imitation et son
développement chez I’enfant. Dans un second temps, la
question de I’imitation chez I’enfant autiste est posée, no-
tamment 1’imitation en tant qu’aide a la communication.

Ainsi, Jacqueline Nadel souligne la nécessité de trouver
des paradigmes pour étudier les interactions sociales et
I’imitation, en observant comment deux personnes peu-
vent s’ influencer mutuellement. Elle met en avant le fait
que I’imitation se trouve a I’interface entre sciences co-
gnitives et neurosciences. Un tel statut est facilité par les
données développementales concernant la progression,
I’évolution de I’imitation au cours du développement.

Elle avance ensuite ceci : la forme d’imitation qui per-
met de communiquer est I’imitation synchrone. En effet,
dans cette forme d’imitation, il y a alternance des roles
« imiter-étre imité » pour les deux acteurs et donc cou-
plage « perception et exécution de 1’action » qui permet
un changement de

L’interaction par ’imitation
offre ’occasion unique

de faire a deux la méme
expérience perceptive

et motrice simultanément.

perspective.  Ainsi,
pour I’enfant en-
tre un et quatre ans,
I’imitation  synchro-
ne est une forme de
communication non
verbale a deux fonc-

tions : apprendre et communiquer. La mise en place de
deux acteurs placés dans un cadre expérimental non ver-
bal favorisant la manipulation d’objets mis a disposition
pour eux en double exemplaire, leur permet d’observer
et d’exécuter simultanément la méme action. L’enfant
apprend alors a alterner le role d’imitateur avec celui du
modéle (turn-taking) d’une maniére synchrone (c’est-a-
dire en coordonnant son tempo sur celui de I’autre, donc
en faisant preuve d’ajustement temporel) et en orientant
son attention sur les mémes objets (attention conjointe
et convergence d’intéréts a partager). Ces éléments
(le turn-taking, la synchronie et I’attention conjointe)
constituent les paramétres de base de toute communi-

Synthese de la conférence de Jacqueline Nadel”

cation. L’imitation repose sur la combinaison de la per-
ception de ’action d’autrui et de 1’exécution de 1’action.
L’interaction par I’imitation offre 1’occasion unique de
faire a deux la méme expérience perceptive et motrice si-
multanément. L’imitation traduit sa perception en action
effective et le modele percoit I’action de 1’autre comme
une représentation de son action propre. Ce qui s’apprend
ici, c’est ce que ressent I’autre en le reproduisant, et 1’ef-
fet qu’on a sur I’autre ; ce qui meéne aussi a la compréhen-
sion de I’intention de I’autre.

Des études réalisées chez les nouveau-nés (Soussignan,
Danon et Nadel, soumis) montrent la présence de 1’imi-
tation des mouvements (protrusion de la langue) de la
bouche par ceux-ci, méme quand le modéle est présenté
en 2D. Mais les bébés imitent plus facilement le mouve-
ment d’une bouche toute seule que d’une bouche dans un
visage humain. Cet effet est expliqué par le conflit entre,
d’une part, leur préférence pour les stimuli riches en élé-
ments dans la partie supérieure et d’autre part, I’imitation
de ce qui est pertinent — ici, la protrusion de la langue
(dans la configuration du visage humain, la bouche est en
bas). Un autre effet important est celui de I’amélioration
de la possibilité d’imiter quel que soit I’ordre des stimuli
(humain, bouche seule ou bouche robotique) et cela ré-
vele la plasticité de ce processus.

Ensuite, le propos de Jacqueline Nadel a porté sur les
recherches destinées a voir a quel moment s’exprime la
a la maman et au bébé (de deux mois) de se voir par un
systeme de moniteurs audio-vidéo, ont été présentés aux
bébés un épisode ou il y a synchronisation, et un épisode
ou il n’y a plus de synchronisation. Dans le premier cas,
I’imitation est présente, mais elle ne I’est plus dans le
second cas, I’enfant se désintéressant alors rapidement
de la mére (Nadel et al., 1999). Donc, 1’enfant est capa-
ble trés précocement de synchronie. On peut donc dire
que I’imitation se développe en continu : a la naissance
il y a ’imitation faciale, a deux mois il y a imitation de
mouvements des bras, a trois mois il y a imitation d’une
trajectoire vers le corps. A six mois, I'imitation d’actions

2 Directeur de recherche CNRS, Centre Emotion, Hopital de La Salpétriére, Paris.

Conférence résumée par Anca-Maria Sav et Carole Tardif
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cette condition. Les enfants avec retard mental imitent
I’humain dans la méme proportion que le virtuel, mais ils
regardent davantage

se développe en paralléle avec la capacité de reconnaitre
étre imité. Puis, a partir d’un an se met en place le turn-
taking ; I’imitation comme possibilité de communication

I’humain. Quant au
fait de reconnaitre étre
imité, les enfants avec
autisme ne font pas
de différence entre les

s’installe, pour diminuer ou disparaitre vers 4 ans, au bé-

’
néfice du langage. Alors, lorsque le langage n’est

pas présent, ou l’est trés peu,
comme pour bon nombre
d’enfants autistes, quelles

Alors, lorsque le langage n’est pas présent, ou ’est tres
peu, comme pour bon nombre d’enfants autistes, quel-
les possibilités de communication non verbale ouvre

A . artenaires  (humain R IV gy
I’imitation synchrone ? Les personnes avec autisme peu- I:> robot = Virt(fllel non possibilités de communication
vent-elles imiter ? A I’heure actuelle il y a débat sur cette .. . non verbale ouvre

humanoide), tandis

question ; et une premiére nécessité est de spécifier la DUimitation synchrone ?

définition et le contexte de I’imitation.

On peut distinguer plusieurs types d’imitation : imitation
des actions familiéres versus nouvelles ; imitations signi-
ficatives versus non significatives, imitation a significa-
tion concréte versus symbolique ; imitation d’une action
simple versus avec des séquences a planifier ; imitation
immédiate versus différée.

On différencie trois approches : par induction directe
(« fais comme moi »), avec motivation externe (Lovaas
et Smith, 2003) ; par induction indirecte par vidéo ou
« peer-modeling » d’actions nouvelles (ex : scénario sur
vidéo pour apprendre a converser, poser et répondre aux
questions) avec motivation externe (Charlop et Milstein,
1989) ; par des interactions sociales libres avec moti-
vation interne (Field et al., 2001 ; Nadel et al., 1999).
Ces différences dans les types d’imitation dans 1’autisme
rendent difficile la comparaison entre les études réalisées
a ce sujet. Une méta-analyse des études sur I’imitation
dans I’autisme (Williams et al., 2004) montre que dans la
plupart des cas il s’agit de mouvements induits et d’ac-
tions non significatives des mains et du corps. Donc les
généralisations faites a partir de ces résultats sont peu
fiables.

Il reste a examiner 1’effet du répertoire moteur (rarement
pris en compte), du répertoire d’actions, et I’effet du par-
tenaire.

Pour étudier I’effet du partenaire, Nadel et collaborateurs
proposent une comparaison entre un groupe d’enfants
avec autisme et un groupe d’enfants avec un retard men-
tal, agés de 30 mois. Les enfants sont placés devant un
partenaire virtuel non humanoide 2D, virtuel humanoi-
de 2D, robot 3D et humain 3D. L’imitation et la recon-
naissance d’étre imité sont mesurées. Les enfants avec
autisme imitent plus le partenaire virtuel humanoide et ils
présentent significativement moins de stéréotypies dans

que les enfants avec

retard mental recon-
naissent plus facilement quand ils sont imités par un par-
tenaire humain.

Par ailleurs, dans des situations interactives, les enfants
avec autisme imitent spontanément des actions familic-
res (faire tourner un parapluie) et nouvelles (mettre un
chapeau sur un parapluie), les postures et les mimiques.
La reconnaissance d’étre imité permet a ’enfant de dé-
tecter la relation entre son action et sa perception. Cette
reconnaissance a lieu a plusieurs niveaux. Dans un pre-
mier temps on identifie une reconnaissance au niveau de
la comparaison visuelle des mouvements (regarde 1’imi-
tateur — le regard de contrdle, se rapproche et sourit, teste
I’imitateur en contrdlant ses actions). Dans un deuxiéme
temps ’enfant comprend I’imitation comme intention-
nelle et interactive.

Nadel et Aouka (2006) proposent d’évaluer trois aspects
de I’imitation :

1. ’imitation spontanée ;

2. la reconnaissance d’étre imité ;

3. I’imitation sur demande (« Fais comme moi »).

Nadel montre une corrélation positive entre les niveaux
de la reconnaissance d’étre imité et 1’age mental chez
des enfants avec autisme. L’étude montre également une
capacité d’imiter des actions simples et familiéres a 6-9
mois ; des actions familiéres a deux séquences a 12-15
mois, des actions nouvelles a 18 mois ; des actions non
familiéres avec objets familiers a 21 mois ; des actions
non significatives a plusieurs séquences a 21 mois. Donc
cela suggere que dans le cas de I’autisme il ne s’agit pas
d’un manque de capacités d’imitation, mais d’un retard.
Enfin, en ce qui concerne la synchronie, Nadel met en
interaction un garcon avec autisme et une fille avec re-
tard mental dans un espace avec des objets en double
exemplaire selon le dispositif déja décrit, et trouve une
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synchronie intacte, une attente du partenaire, mais une
difficulté pour le « tour de parole ».

Un résultat trés intéressant a exploiter dans la pratique,
concerne le fait que la plasticité des capacités imitati-
ves existe bien chez les enfants avec autisme (Ingersoll,
2003). Aprés des séances répétées d’imitation, cette
derniére augmente. Ce fait peut inciter a 1’utilisation de
I’imitation comme moyen de communication.

Pour étudier I’émergence du « tour de parole » a travers
des séances répétées de tour de roles, Nadel propose une
étude (en cours de réalisation) qui intégre deux groupes
de 8 enfants avec autisme appariés 1’un a 1’autre, aux-
quels on propose soit 25 séances d’imitation exergant
le tour de réle (groupe expérimental) soit 25 séances de
musique (groupe contrdle). Il y aura 3 temps d’évaluation
(avant, a la 13°™ séance, et apres les séances). Les résul-
tats sont a venir. Mais la réponse pourrait ne pas étre dans
le tour de réle, mais dans 1’émotion, ou dans la rencontre
d’humain a humain ?

Au total, la situation d’interaction proposant aux deux
partenaires des objets identiques et systématiquement en
deux exemplaires est stimulante et efficace pour la re-
production d’actions, pour les imitations, et méme pour
le transfert de compétences. Elle suscite la convergence
d’intéréts des deux partenaires pour le méme objet, ce qui
est une base indispensable pour communiquer, et s’avere
tres utile pour les enfants autistes.

Jacqueline Nadel conclut en précisant que pour les en-
fants autistes (et notamment ceux n’ayant pas le langage),
la psychopathologie gagne ici un moyen thérapeutique
exceptionnel : I’imitation.
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« Le cerveau social » :
hier, aujourd’hui et demain

Syntheése de la conférence de Peter Tanguay*!

Hier

e syndrome autistique a été décrit pour la pre-

miére fois, en 1943 par Léo Kanner. A la fin de

sa carriere, Kanner disait qu’il avait travaillé sur
beaucoup de sujets différents mais qu’il était seulement
reconnu pour sa description de I’autisme. En 1944, Hans
Asperger décrit de nouveau 1’autisme mais avec beau-
coup plus de détails.

Les premiéres tentatives d'explications de I’autisme sont
apparues dans les années 50 et 60 avec ce qu’on appelle
la théorie des « meéres réfrigérateurs ». Selon cette hypo-
thése, I’enfant souffrait d’autisme car il n’était pas désiré
par sa mere. Les parents étaient considérés comme des
« emprisonneurs ».

Avant 1985, il existait plusieurs formes de critéres dia-
gnostiques qui donnaient des scores trés différents les
uns des autres. Les chercheurs ont donc émis le souhait
de créer une liste de critéres de diagnostic sur lesquels
tout le monde pourrait s’appuyer.

L’autisme de Kanner est un peu différent de celui qui
figure dans la classification du DSM-III de 1980. Pour
Kanner, la personne autiste ignore les autres et montre
une absence de relation sociale. Il avait remarqué aussi
une absence ou un retard de langage avec la présence de
certaines anomalies linguistiques (écholalie, inversion
pronominale...), et avait mis en évidence une excellente
mémoire par cceur. Néanmoins, il est difficile de géné-
raliser ces critéres du fait des 11 patients seulement sur
lesquels il s’est appuyé. Ces sujets montraient un fort be-
soin d’immuabilité ainsi qu’un bon potentiel intellectuel.
Aujourd’hui, on sait que ces critéres ne sont pas obser-
vables chez tous les sujets atteints d’autisme : tous les
enfants autistes ne montrent pas un bon potentiel intellec-

tuel. Pour Kanner, « Le trouble fondamental le plus frap-
pant, pathognomonique, est l'incapacité de ces enfants a
établir des relations de fagon normale avec les personnes
et les situations, des le début de leur vie. »

Dans le DSM-III (1980) les critéres posés par Kanner ont
été modifiés. On définit trois catégories : la communi-
cation sociale, la communication verbale et non-verbale
et les comportements restrictifs, répétitifs, stéréotypés.
Des signes appartenant aux trois catégories doivent étre
présentes pour un dia-

gnostic d’autisme. Il
s’agit d’un diagnos-
tic « tout ou rien ».
Le défaut majeur du
DSM-III est I’absence
d’un moyen précis de
classifier ’autisme en

Aujourd’hui encore, nous
avons une classification
catégorielle pour évaluer un
continuum. 1l est difficile

de décrire un spectre.

termes de sévérité.

Aujourd’hui

On parle aujourd’hui plus volontiers de I’autisme en ter-
mes de spectre. Mais il reste difficile d’évaluer les trois
critéres de diagnostic en termes de sévérité de troubles.
Aujourd’hui encore, nous avons une classification caté-
gorielle pour évaluer un continuum. Il est difficile de dé-
crire un spectre. Nous n’avons pas encore de tests fiables
pour évaluer la sévérité de I’autisme.

Dés 1985, un changement s’est opéré dans la maniére de
regarder 1’autisme. Plusieurs recherches ont permis d’ap-
préhender la communication sociale. Avant cette date, il
n’existait pas de technologie pertinente pour 1'évaluer.
Mais il est devenu possible d'observer finement ce qui
se passe entre la meére et I’enfant de maniére treés précise,

2l Professeur émérite de psychiatrie de ’enfant et de I’adolescent a la chaire Spafford Ackerly a I’Ecole de Médecine

de I’Université de Louisville dans le Kentucky
Conférence résumée par Nadége Foudon et Francesc Cuxart
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notamment grace aux vidéos familiales. Cela a permis
de comparer la fagon dont la communication sociale
s’établit entre un enfant au développement typique et
son entourage et entre un enfant autiste et sa mére. On
commence ainsi a voir 1’autisme comme un probléme de
communication sociale.

La communication sociale comprend, notamment :

- L’expression faciale (signaux permettant de montrer
ses émotions, ses idées), cela apparait trés tot dans la
petite enfance.

- La prosodie, il s’agit de la mélodie de la parole : chan-
gement de vitesse, d’emphase, d’intonation. Elle per-
met aussi de faire passer des émotions par le signal et
est trés importante dans la communication.

- Les gestes instrumentaux, sociaux (liés a la culture) et
émotionnels.

Les enfants autistes montrent beaucoup de difficultés avec
la communication sociale. De plus, les enfants autistes
sont terriblement déficitaires au niveau de la pragmatique
et de la théorie de I’esprit. C’est une capacité que 1’enfant
au développement typique acquiert entre 1’age de 3 et 6
ans. Il devient capable d’inférer les pensées, les croyan-
ces et les sentiments de 1’autre afin de pouvoir adapter
son comportement en conséquence. Il s’agit en quelque
sorte de la mémoire de la communication sociale.

La pragmatique est une capacité trés importante pour la

communication sociale. Elle concerne :

- la connaissance des régles sociales et de la communi-
cation,

- la capacité implicite d’inférer les pensées et les inten-
tions d’autrui appelée théorie de I’esprit.

Si cette capacité est déficitaire, il est trés difficile d’entrer
en interaction avec le monde qui nous entoure. Ces défi-
cits ne sont pas particuliers a ’autisme. Le signe le plus
précoce semble étre 1’absence du jeu symbolique ou du
faire-semblant.

La communication sociale se développe dés la nais-
sance et jusqu’a I’adolescence. Dés la premiére semaine
de vie, les nourrissons sont capables de reconnaitre la

voix et le visage de

La théorie de esprit implique
la conscience explicite

du fait que les autres ont

des idées, des croyances

et des sentiments différents
des notres qui peuvent
enrichir des relations
interpersonnelles.

leur meére. Ils répon-
dent  différemment
lorsqu’ils voient le
visage de leur meére
que lorsqu’ils voient
le visage d’autres
personnes. Ils regar-
dent aussi les stimuli
visuels complexes. Ils
regardent avec préci-
sion ce qui se passe

dans leur champ visuel pour comprendre le monde dans
lequel ils vivent. Les bébés sont aussi capables, trés tot,
d’imiter les mouvements faciaux. Plusieurs expériences
ont montré que les bébés voyant une personne qui sourit
ou qui tire la langue, sourient ou tirent la lange aprés une
quinzaine de secondes.

Dans les six premiers mois de vie, les enfants développent
le contact visuel et le sourire social. Les enfants intera-
gissent préférentiellement avec les personnes employant
ce qu’on appelle le motherese. Ce phénoméne est om-
niprésent, on le retrouve dans toutes les langues et dans
toutes les cultures. Il apparait spontanément. La mére ou
une personne s’occupant de I’enfant joue avec le bébé en
utilisant un ton de voix exagéré, des gestes exagérés et
des expressions faciales exagérées. L’enfant commence
a apprendre comment utiliser tous ces indices. Si le pa-
rent s’arréte brutalement de jouer, alors I’enfant cherche
des indices afin adapter son comportement en fonction de
arrét. Il comprend les signaux importants de la communi-
cation sociale, c’est-a-dire la réciprocité affective.

Entre 1’4ge de 9 et 12 mois, les enfants commencent a
vouloir communiquer quelque chose a autrui. Ils com-
mencent a utiliser les gestes de pointage proto-impératif
(pour demander quelque chose) avant les gestes proto-
déclaratifs (pour partager son intérét). Il s’agit des pré-
misses de D’attention conjointe et plus tard de la théorie
de lesprit qui faciliteraient le langage. Ainsi, le CHAT
(Checklist for Autism in Toddlers - Baron-Cohen, 1992,
1996) s'appuie particuliérement sur la capacité de poin-
tage des enfants pour le dépistage précoce de 1’autisme.

La théorie de I’esprit implique la conscience explicite
du fait que les autres ont des idées, des croyances et des
sentiments différents des notres qui peuvent enrichir des
relations interpersonnelles. Si nous pouvons comprendre
ce qui se passe chez les autres personnes, cela nous four-
nit des informations sociales trés importantes pour adap-
ter notre comportement.

Les signes les plus précoces de la théorie de 1’esprit sont
mis en évidence par le test de la « falaise visuelle ».

L’expérience consiste a mettre une plaque de plexiglas
transparente au-dessus d’un trou. L’enfant a I’impression
d’étre au bord d’une falaise. Jusqu’a I’age de 6 mois, les
enfants ignorent la falaise et la traverse sans aucune ap-
préhension. A partir de 6 mois, une fois que les enfants
marchent a 4 pattes, ils commencent & percevoir le dan-
ger lorsqu’ils se trouvent face a la falaise. Ils vont donc
regarder leur mére qui va leur donner des signaux faciaux
leur permettant d’évaluer le danger. Lors de I’expérience,
la mére va montrer soit un visage apeuré soit un visage
encourageant. L’enfant traverse la plaque de plexiglas
seulement lorsque la mére montre une expression faciale
souriante.

Un autre signe précoce de la théorie de I’esprit est la ca-
pacité de jouer a faire semblant. Le jeu imaginatif seul
ou avec les autres enfants est un bon indicateur. Le jeu a
plusieurs fonctions dans le développement de I’enfant. 11
permet de développer la motricité fine et globale, de re-
chercher la maitrise des jeux sociaux (jouer avec d’autres
enfants), de rejouer des événements traumatiques. Mais
la fonction la plus importante du jeu pour la plupart des
enfants est de faire semblant de tenir des rdles sociaux et
de vivre des interactions. Les enfants jouent en reprodui-
sant ce qui les entoure. Les enfants autistes ne jouent pas
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de cette facon. Ils peuvent faire des tours avec des cubes
en bois, recopier avec précision un dessin, mais ils ne
jouent pas a faire semblant d'agir comme les autres.

Quel est le trouble fondamental le plus frappant, « patho-
gnomonique » dans I’autisme ?

Peter Tanguay suggere que la communication sociale est
le critére déterminant pour un diagnostic d’autisme. Le
développement du langage est aussi un critére impor-
tant. Néanmoins, il faut aussi prendre en compte d’autres
critéres pour le diagnostic méme s’ils ne sont pas pré-

ment se comporter dans les situations sociales. Méme
avec un apprentissage explicite de la facon de procéder,
le comportement ne se généralise pas chez ces person-
nes.

On peut se demander s’il existe un lien entre la récipro-
cit¢ affective (I’attention conjointe) et la difficulté a ap-
prendre plus tard a mentaliser (comprendre intuitivement
les situations sociales).

On sait qu’il existe

Dans Davenir, il serait
important de développer un
systéme afin de pouvoir
différencier et de pouvoir
établir des groupes

en fonction de la capacité
de communication sociale.

un « cerveau social »
dont on ne sait pas
grand-chose. Les si-
gnaux sociaux que
le cerveau recoit et
traite deviennent de
plus en plus comple-
xes au fur et a mesure

valents dans 1’autisme comme la capacité intellectuelle,
les hypersensibilités sensorielles (auditives, tactiles et
globales), la motricité fine et globale, ainsi que tous les
troubles co-morbides (TOC, anxiété et dépression). Ces
derniers signes sont importants mais pas des signes abso-
lus pour le diagnostic de 1’autisme.

En ce qui concerne le développement du langage, les as-

pects pragmatiques en particuliers devraient représenter
un critére diagnostique. En effet, les items du langage sont
rarement anormaux chez les personnes avec des formes
1égéres d’autisme (écholalic immédiate 6 %, écholalie
différée et phrases stéréotypées 11 %, inversion pronomi-
nale 3 % et néologismes 4 %). Certains comportements
sont plus fréquemment observables chez les personnes
autistes avec un QI supérieur a 70 comme 1’hypersensi-
bilité au bruit (40 %), des anomalies de motricité globale
(38 %), des anomalies de motricité fine (34 %) et de I’hy-
peractivité (28 %). Néanmoins, il ne faut pas prendre en
compte ces comportements pour établir le diagnostic.

Ronald et al. (2006) ont montré qu’il existe peu de liens
entre la génétique et les critéres de diagnostic de la triade
autistique du DSM-IV.

Demain

Dans ’avenir, il serait important de développer un sys-
téme afin de pouvoir différencier et de pouvoir établir
des groupes en fonction de la capacité de communication
sociale. Le fait de pouvoir établir un score numérique de
gravité de 1’autisme montrerait plusieurs avantages. Cela
permettrait d’identifier clairement la sévérité de ’autis-
me : en quoi les autistes 1égers, modérés ou séveéres dif-
ferent. Cela permettrait aussi d’aider la recherche généti-
que et neurobiologique en leur fournissant une meilleure
caractérisation des sujets. Enfin, cela permettrait d’avoir
des données plus précises afin de mieux définir les be-
soins d'interventions médicales ou éducatives.

Lorsqu’on étudie I’évolution du syndrome, les études ont
montré que le langage pouvait s’améliorer entre I’enfan-
ce et I’age adulte. De méme, le QI peut progresser de 20-
25 points entre 1’age de 3 et 7 ans. La réciprocité affec-
tive et 1’attention émotionnelle conjointe peuvent aussi
s’améliorer surtout chez les sujets 1égérement atteints. En
revanche, les aspects pragmatiques de la communication
et de la cognition sociale sont les moins susceptibles de
progresser. Tout au long de leur vie, il reste trés difficile
pour les personnes autistes d’avoir une compréhension
intuitive de ce que pensent les autres et de savoir com-

que I’on accéde a une

compréhension sociale compléte. On pourrait donc faire
I'hypothése que ce « cerveau social » ne se développe pas
chez un enfant qui n'a pas dés le plus jeune age la capa-
cité de percevoir facilement cette multitude de signaux
complexes.

Ainsi il est absolument nécessaire de pouvoir diagnos-
tiquer trés précocement les enfants en danger de déve-
lopper un autisme afin de trouver les moyens de leur ap-
prendre a percevoir et a émettre des signaux sociaux pour
développer la réciprocité. Il faudrait s’intéresser particu-
lierement a la neurobiologie et aux aspects génétiques de
la communication sociale afin de pouvoir identifier tres
tot ces enfants a risque.
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Table ronde des associations :
Droits des personnes avec autisme.
Bonnes pratiques. Bientraitance.:

Sésame Autisme
Marcel Hérault

L’évaluation d’un type d’intervention et 1’évaluation de
la qualité de vie dans une communauté sont deux domai-
nes différents qu’il est nécessaire de rapprocher.

Si I’on considére qu’un adulte ne doit pas rester dans sa
famille, mais prendre comme tout adulte son indépen-
dance et vivre le plus possible « comme tout le monde »,
le modéle de référence de 1’accueil a I’age adulte devrait
évoluer vers une désinstitutionalisation en développant
les hébergements de petite taille. Les services nécessai-
res extérieurs a I’habitation interviendraient sur place ou
ailleurs selon les besoins de chacun. Ainsi on distingue-
rait le budget autonomie (logement et repas, maitresse de
maison) du budget de I’accompagnement social et médi-
cal. C’est une réflexion en cours au sein de la Fédération
Sésame.

Le regroupement des personnes autistes entre elles de-
mande aussi a étre interrogé. S’agit-il d’une nécessité
économique ou de I’intérét des personnes ? Pourquoi ne
pas réfléchir a des accueils partagés avec d’autres types
de personnes, par exemple des étudiants.

Enfin la compétence professionnelle reste un atout majeur
de bientraitance. La connaissance de 1’autisme est néces-
saire pour éviter les contresens, cause de maltraitance.

Marcel Hérault déplore la non participation aux débats
des Conseils Généraux, maitres d’ceuvre de la MDPH et
financeurs de la partie hébergement, jamais présents aux
réunions du Comité national autisme pour la rédaction
du Plan 2008-2010, et leur tendance a « s’asseoir sur les
directives nationales ».

Autisme Europe
Rita Thomassin

Un des principaux objectifs d’ Autisme-Europe est la pro-
motion et la défense des droits des personnes atteintes
de Troubles du Spectre Autistique et de leurs familles.
Malgré les engagements 1égaux pris par les pays euro-
péens la plupart des droits des personnes autistes sont in-
suffisamment respectés. La dignité des personnes repose
sur le droit de vivre de la fagon la plus ordinaire (peti-
tes unités de vie), de recevoir les traitements spécifiques
et complémentaires que nécessitent leurs particularités,
d’avoir une vie sociale (famille, école, loisirs, formation,
travail), et de bénéficier des apports des évolutions des
connaissances.

En France méme la libre circulation n’est pas respectée,
ainsi le financement par le département de I’hébergement
empéche le choix de vivre ou I’on veut. D’autre part I’ap-
plication des lois dépend de budgets spécifiques attribués
a un handicap ou a une cause (plans autisme, création
de places en foyer ...), sans prise en compte suffisante
des besoins réels. Cette pratique ne permet qu’a un nom-
bre restreint de personnes concernées d’en bénéficier et
présente une violation des droits individuels. Priver une
partie de la population de ses droits a cause d’insuffisan-
ces de ressources financiéres est un argument irrecevable
(jugement du Conseil de I’Europe, 2003). Cette politi-
que profondément discriminatoire n’est jamais appliquée
pour la population ordinaire : une augmentation massive
d’enfants en age scolaire, par exemple, n’entrainerait en
aucun cas I’exclusion d’un certain nombre d’¢leves de la
scolarisation. La seule logique budgétaire pour une partie
de la population est discriminatoire.

* Table ronde modérée par André Nieoullon, Résumé des interventions, Sophie Biette.
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Satedi
Gabriel Bernot

La position de Satedi sur la bientraitance des personnes
TED porte sur une constatation. Quel que soit le mode
d’intervention choisi, les personnes TED les plus han-
dicapées font peu de progrés. Satedi pense que cet état
de fait est dii davantage a notre fagon de décrire les TED
qu’aux caractéristiques intrinséques de ces personnes.

Pour y remédier, il faudrait a leur avis, revoir « totale-
ment » et de facon « révolutionnaire » les outils utilisés
tant sur le plan clinique que sur le plan pédagogique. Le
probléme central viendrait de la trop grande différence de
pensée entre les personnes TED et les autres. Ainsi il est
recherché non pas ce dont la personne TED est capable,
mais si la personne TED maitrise les compétences habi-
tuelles d’une personne non TED. Ce mode de travail co-
hérent pour les personnes non TED ne répondrait pas aux
bonnes questions et ne pourrait permettre de développer
les interventions adaptées.

Avec un certain humour Gabriel Bernot se demande si
les personnes non TED ne seraient pas trés résistantes au
changement.

Unapei
Thierry Mathieu

Dans le domaine de I’autisme, il y a un foisonnement
d’acteurs, d’associations, de publications, de médiatisa-
tions mais sur le terrain les familles et les professionnels
sont bien souvent seuls. Dans ce cadre, grace a son réseau
important d’associations et a sa légitimité de mouvement
parental, ’'UNAPEI peut jouer un rdle. Sa spécificité est
I’accompagnement des personnes handicapées mentales,
dont celles avec autisme. Pour cela elle a mis en place
une commission spécifique qui a fait appel aux experts
(avec I’arapi : publication « L’autisme, ot en est-on
aujourd’hui ? » et formation de 3 jours sur I’autisme).
Elle veut développer I’aide concréte aux établissements
et services, en organisant un pool de ressources pour la
création de projets et ouvrir un espace « autisme » sur son
site internet. Cette commission, en lien avec les régions
(URAPEI) devrait également repérer les ressources ré-
gionales et valoriser les bonnes pratiques expérimentées.

Entre « une prise en charge pour tous » et « une spéciali-
sation », "'UNAPEI se situe dans la mise en pratique quo-
tidienne entre continuité et innovation. Cette articulation
est indispensable tant pour répondre au besoin de chacun
qu’aux évolutions législatives, financieres et profession-
nelles. De nombreux combats restent & mener pour com-
bler le trop grand écart entre connaissances et pratiques.

Autisme France
Mireille Lemahieu

Les personnes autistes ont droit au diagnostic, a 1’éduca-
tion, a I’information et a la réparation des carences. Ce
handicap spécifique a des besoins spécifiques qui doivent
étre évalués correctement de maniére transversale et plu-
ridisciplinaire. C’est la mission des MDPH, qui malheu-
reusement ne disposent pas des outils adaptés.

Autisme France a été lors de sa création, il y a 20 ans,
promoteur des stratégies éducatives, qui a 1’époque
étaient décriées et qui aujourd’hui font I’objet d’une évi-
dence. Cependant leur mise en ceuvre doit étre évaluée
et la démarche qualité des services généralisée. Autisme
France a développé des grilles qualité mises a disposition
gratuitement sur son site internet et sur un site spécifique
www.autismequalité.com. Les items concernent la qua-
lit¢ de la prise en charge. Ils ont pour objectif de faire
évoluer le service rendu tout en améliorant la qualité de
vie des intervenants. En effet une équipe motivée est le
meilleur « supporter » de la qualité de vie des personnes
TED. La formation des professionnels a tous les niveaux
doit étre actualisée.

L’intervention doit reposer sur le partenariat famille/pro-
fessionnels. Comme le préconise I’avis 102 du CCNE,
une prise en charge adaptée nécessite un accompagne-
ment éducatif, comportemental, et psychologique indivi-
dualisé, précoce et adapté, impliquant le plus possible la
famille, et centré sur I’apprentissage de capacités rela-
tionnelles, de communication, de 1’autonomie, et d’une
appropriation de I’environnement.
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Intéreéts et limites

de Putilisation des médicaments
pour les personnes avec autisme

‘utilisation des médicaments en psychiatrie est,

I d’une maniére générale en France, un sujet délicat
a traiter. Chacun a son avis sur la question (parent,
enseignant, pharmacien, éducateur, psychologue...),
d’autant plus qu’il en ignore davantage et est soumis aux

attraits des sirénes d’un principe de précaution qui ressort
souvent plus de la peur que de la raison.

Le sujet est encore

...a l’dge adulte (16 ans en plus sensible pour les
psychiatrie), il est fréquent enfants, d’autant que
d’observer des surdosages la pédopsychiatrie de
de psychotropes en réponse notre pays est le plus

souvent dans [’abs-
aux troubles du comportement ) :
tention sur la question

des personnes avec autisme... | {1 pharmacologie.

Paradoxalement, a
I’age adulte (16 ans en psychiatrie), il est fréquent d’ob-
server des surdosages de psychotropes en réponse aux
troubles du comportement des personnes avec autisme,
troubles qui posent des difficultés plus importantes en
raison de la force physique acquise par ces adolescents
pris dans les orages sensoriels de leur age.

Une des fagons d’aborder cette question est de commen-
cer par s’interroger sur les principes qui régissent la pres-
cription médicamenteuse en général et d’en étudier I’ap-
plication a ’'usage des médicaments psychotropes chez
les personnes avec autisme.

Pourquoi prescrire un médicament ?

- Pour modifier un processus pathologique :

e soit en rétablissant ou en renfor¢ant un mécanisme
de défense de 1’organisme, présentement défaillant
ou débordé¢ ;

e soit en atténuant ou en inhibant le mécanisme pa-
thologique ;

e soit en stimulant des mécanismes naturels de com-
pensation de la fonction inactivée.

> Pour réduire les effets latéraux (somatiques et com-
portementaux) du processus pathologique, dont la
douleur.

René Tuffreau’

- Pour prévenir 1’apparition d’un processus pathologi-
que (les vaccins).

- Pour corriger les effets latéraux des médications foca-
les du processus pathologique.

- Pour modifier la réceptivité de I’organisme aux médi-
cations focales.

Pourquoi prescrire un médicament
chez une personne avec autisme ?

- Pour modifier un processus pathologique : notre mé-
connaissance du processus pathologique de 1’autisme
ne nous permet pas d’agir a ce niveau. Cependant,
certains troubles souvent associés a 1’autisme, tel le
déficit de I’attention (T.D.A.H.) ou les troubles du
sommeil, peuvent étre corrigés par une médication
adaptée. Dans certaines formes d’autisme liées a une
maladie monogénique (phénylcétonurie), la médica-
tion peut limiter voire empécher le développement du
trouble autistique.

- Pour réduire les effets latéraux de la pathologie : les
phénomeénes de saturation ou d’encombrement sen-
soriels peuvent étre améliorés. La prévention de la
douleur peut entrer dans cette perspective.

> Pour prévenir I’apparition de la pathologie : nous
n’avons pas connaissance d’un vaccin contre 1’autis-
me ??

> Pour corriger les effets latéraux des médications :
c’est malheureusement le cas avec la prescription ina-
daptée de certains psychotropes. (les neuroleptiques
en particulier).

- Pour modifier la réceptivité de I’organisme aux médi-
cations focales : la surveillance de la santé somatique
et des régles hygiéno-diététiques adaptées répondent
a cette préoccupation.

Les pratiques habituelles d’utilisation

des médicaments psychotropes

aupres des personnes avec autisme

Les psychotropes sont essentiellement utilisés pour ces
personnes avec une visée sédative, pour réduire des trou-

bles du comportement. Parfois, des justifications phar-
macologiques sont avancées :

! psychiatre, Nantes.
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- Les troubles du comportement seraient de nature psy-
chotique et légitimeraient donc 1’usage des neurolep-
tiques, médicaments antipsychotiques par définition.

- La dimension d’anxiété repérée dans ces troubles ap-
pelle I’association des anxiolytiques.

> La fréquence des troubles du sommeil fait ajouter des
hypnotiques a 1’ordonnance.

Il faut donc ici rappeler que chez les personnes avec
autisme (et pas seulement chez elles) :

> Les troubles du comportement ne sont quasiment ja-
mais des manifestations psychotiques. Il s’agit d’un
mode de communication inapproprié¢ traduisant une
douleur ou un malaise le plus souvent physique ou,
parfois, une situation de désarroi ou de détresse psy-
chologique. C’est une demande d’aide mal formulée.

- L’autisme n’est pas une psychose (au sens de la clini-
que psychiatrique). L’usage trop fréquent de ce terme
est dli au fait que son acception dans les approches
psychanalytiques lacaniennes ne recouvre pas la no-
tion clinique de psychose en psychiatrie.

- En conséquence, ['utilisation des neuroleptiques au
nom de leur pouvoir antipsychotique n’a aucune 1¢é-
gitimité chez les personnes avec autisme.

Pour autant, beaucoup de professionnels sont attachés a
I’'usage des neuroleptiques, considérant que ces médica-
tions assurent un rdle protecteur... pour les profession-
nels au contact des personnes avec autisme. Il est trés
étonnant d’observer que, méme lorsque vous démontrez
que ces traitements ne modifient ni la fréquence, ni I’in-
tensité des comportements impulsifs et agressifs chez
une personne donnée, la moindre tentative de réduction
des doses induit un accroissement des troubles du com-
portement... chez les professionnels, ce qui conduit ra-
pidement a la réapparition des troubles de la personne
concernée. Cette observation témoigne que I’'utilisation
des médicaments psychotropes n’obéit pas a une logique
raisonnée et scientifique. Elle mobilise des représenta-
tions ambivalentes d’un objet maléfique et protecteur et
faisant souvent obstacle a une démarche clinique objec-
tive et rigoureuse.

D’un autre point de vue, les familles se montrent extré-
mement réticentes a 1’usage de traitements médicamen-
teux, souvent pour avoir observé la sévérité des effets la-
téraux des psychotropes chez leurs enfants. Pour autant,
elles se lanceront dans la course aux méthodes miracles
qui imposent régimes sans justification scientifique et
dépenses excessives sans résultats objectifs a terme. Ce
qui revient a dire que, parents ou professionnels, nous
ne sommes pas toujours disponibles pour aborder raison-
nablement cette question dans la perspective du service
rendu au patient.

Propositions de conduite a tenir

en matiere de médication

chez la personne avec autisme

> Il n’existe pas a ce jour de médicament de I’autisme

(y inclus sécrétine, vitamines, oligo-éléments, ...),

pas plus que de régimes ou régles hygiéno-diététiques
spécifiques.

> 1l existe des mé-

dicaments utiles,
voire nécessaires,
a I’amélioration
de la qualité de
vie des personnes
avec autisme.

- Face aux troubles
du comportement,
le recours a la

...beaucoup de professionnels
sont attachés a ’'usage des
neuroleptiques, considérant
que ces médications assurent
un réle protecteur... pour

les professionnels au contact
des personnes avec autisme.

médication  psy-

chotrope ne se légitime que par 1’urgence (et donc
de fagon temporaire). D’une manicre générale, la re-
cherche des facteurs déclenchants de la crise (le plus
souvent somatiques) permettra de les corriger et, par
la méme, d’apaiser les troubles. Dans ce cas, la médi-
cation efficace est celle qui corrige les pathologies ou
malaises somatiques.

La perception de la douleur et son expression sont sé-
verement perturbées chez les personnes avec autisme.
Cela ne signifie pas qu’elles ne ressentent pas la douleur.
Mais elles sont dans 1’incapacité de décoder la nature de
ce message et donc de nous en communiquer 1’intensité
et la localisation. La modification du comportement qui
est induite par la douleur ne nous donne pas d’informa-
tion directement interprétable. En effet, cette « réponse »
comportementale peut avoir un aspect de retrait et d’iso-
lement (la personne souffre en silence ?) ou s’exprimer
sur un mode extériorisé, auto ou hétéro agressif, etc. Ce
qui est perceptible, c’est que le comportement s’est mo-
difi¢ sans raison apparente et qu’il faut donc rechercher
I’origine de ce changement.

Dans le contexte global de ’accompagnement de la
personne avec autisme, la connaissance approfondie de
sa « nature » somatique et la surveillance rigoureuse et
« intrusive » de sa santé sont des actions prioritaires qui
assureront une « prévention » efficace de nombreux pro-
blémes de comportement.

La question du sommeil

Les travaux récents de Thomas Bourgeron ont mis 1’ac-
cent sur la fréquence des anomalies du sommeil chez les
personnes avec autisme. Il estime en effet que ces trou-
bles existent chez plus de la moiti¢ d’entre elles et qu’il
existe un facteur génétique qui les favorise.

Pour autant, comme pour les troubles alimentaires, il
convient de vérifier que les conditions dans lesquelles se
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déroule le sommeil de la personne sont propices a I’en-
dormissement et a la protection sensorielle nécessaire.

Le diagnostic des troubles du sommeil n’est pas aussi
simple qu’il pourrait paraitre. Pour des personnes vivant
en collectivité de nuit, 1’observation est aisée a condui-
re. Mais lorsque la personne vit chez elle, en famille, il
est fréquent que les troubles du sommeil ne soient pas
évoqués par I’entourage (ou le personne elle-méme).
Souvent, en effet, le rythme de la famille s’est organisé
en fonction des caractéristiques du sommeil et il n’y a
pas de plainte spontanée. L’examen clinique et 1’interro-
gatoire doivent donc aller rechercher signes et informa-
tions qui traduisent une éventuelle difficulté de sommeil.
Il convient d’étre particuliérement attentif lorsque qu’il y
a discordance entre la notion d’un sommeil correct voire
profond et une qualité du réveil qui traduit la mauvaise

qualité de restauration

1l convient d’étre
particulierement attentif
lorsque qu’il y a discordance
entre la notion d’un sommeil
correct voire profond et une
qualité du réveil qui traduit

la mauvaise qualité

de restauration de ce sommeil.

de ce sommeil.

Dans ces cas, 1’idéal
serait de réaliser un
enregistrement  de
sommeil (polysom-
nographie). Mais cet
examen est difficile
a obtenir et, surtout,
particuliérement dé-

licat a réaliser pour
ces personnes. En général, donc, les éléments cliniques
seront suffisants pour poser ’hypothése d’une mauvaise
qualité de sommeil. La notion d’une irritabilité, d’épi-
sodes agressifs en journée, de « coups de barre » témoi-
gnant d’une fatigue excessive, viendra corroborer cette
hypothese.

Sous réserve de la vérification des conditions d’envi-
ronnement du sommeil et de leur correction éventuelle,
I’existence d’un trouble du sommeil va nous conduire
a en envisager le traitement. Les travaux de Bourgeron
ont bien mis en évidence qu’il existait des anomalies
de la production cérébrale de mélatonine (hormone du
sommeil). Il est donc 1égitime de proposer la mélatoni-
ne comme premier traitement des troubles du sommeil.
C’est un traitement respectueux de la physiologie, sans
danger et sans risque d’accoutumance et de dépendance.
La mélatonine est synthétisée depuis de nombreuses an-
nées et est d’usage courant pour les personnes soumises
a des décalages horaires ou des travaux postés (pilotes de
ligne, professionnels en 3x8, ...). Elle est sans inciden-
ce sur la vigilance diurne. Son utilisation s’est montrée
trés utile pour les personnes souffrant d’une maladie de
Smith-Magenis. Dans cette maladie génétique, le rythme
jour-nuit est inversé. L’association de mélatonine le soir
et de béta-bloquant le matin rétablit un cycle cohérent
avec I’activité humaine.

D’un point de vue pratique, la mélatonine de synthése
est disponible en France sous deux formes : une prépa-
ration magistrale (voir ci-dessous) et un forme galéni-
que a libération prolongée (CIRCADIN* 2 mg, réservé

aux personnes de plus de 50 ans, atteintes de la maladie
d’Alzheimer).

Le dosage de la préparation magistrale n’est pas fixé et
va relever de I’expérience du praticien et de la qualité
de réponse du patient. 11 varie de 1 a 10 mg. Une prise
au coucher (1/4 h avant) suffit souvent. Il est possible
de donner une prise une heure avant le coucher et une
deuxiéme au coucher, ou encore, une prise au coucher et
une deuxiéme en cas de réveil de milieu de nuit.

Tout médecin peut prescrire la mélatonine en portant la
mention suivante sur 1’ordonnance:

« Mélatonine x mg (Préparation magistrale de mélato-
nine de synthése, pure a 99,9 %, a but thérapeutique,
faute de spécialité équivalente sur le marché) »

Les neuroleptiques

Cette famille de médicaments est connue pour son in-
térét dans la schizophrénie et les épisodes délirants (ou
épisodes productifs) ce qui a permis de la classer comme
antipsychotique. Parmi les effets latéraux négatifs de
ces produits, la sédation est pourtant souvent recherchée
pour controler des comportements agressifs ou impulsifs.
Mais il n’existe aucune justification scientifique qui en
légitimerait 1’'usage dans I’autisme.

Chacun connait 1’'usage excessif qui en est fait, en par-
ticulier aupres des adultes avec autisme. Pourtant, 1’ex-
périence montre que la sédation obtenue ne dure pas et
que I’escalade des doses ne résout pas le probléme. Les
expériences de réduction progressive des neuroleptiques
jusqu’a disparition montrent a chaque fois que les crises
n’augmentent pas, ni en fréquence, ni en intensité. La
condition est que la réduction soit trés lente, par paliers
de 1/10%™ au plus chaque mois ou deux mois, d’autant
plus que le traitement est plus ancien et important (voir le
travail de Jacques Thivierge a Montréal).

Lorsque I’urgence nécessite une sédation et faute de pou-
voir identifier I’origine du trouble du comportement qui
crée cette urgence, 1’'usage ponctuel et a dose faible d’un
neuroleptique est souvent efficace. Mais il faut savoir
I"arréter trés vite en recherchant les facteurs déclenchants
de la crise et en les traitant. Les molécules récentes n’ont
pas fait la preuve de leur meilleure efficacité et tolérance.
L’halopéridol et la cyamémazine restent des produits de
base simples a utiliser a condition de bien anticiper les
effets latéraux (en particulier musculaires et digestifs).

Bien entendu, une co-morbidité psychiatrique chez
une personne avec autisme peut justifier le recours aux
neuroleptiques. Mais attention au diagnostic. 11 existe
fréquemment des problémes de comportements liés a
I’autisme qui peuvent « mimer » un épisode psychoti-
que.

Les anti-dépresseurs

IIs n’ont pas d’indication a priori dans I’autisme.
Cependant, il est possible d’observer un syndrome dé-
pressif chez une personne avec autisme. La encore, at-
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tention au diagnostic. Un sommeil perturbé (cf. supra)
peut se traduire par un état de fatigue ressemblant fort a
un état dépressif. De méme pour des douleurs arthrosi-
ques chroniques (par exemple).

Cependant, une famille de ces produits, les I.S.R.S. (inhi-
biteurs spécifiques de la sérotonine) représente un intérét
réel dans la population des adultes avec autisme (plus de
15 ans). Les études épidémiologiques du professeur Eric
Fombonne en montrent bien I’intérét dans la réduction
de ’anxiété sans sédation, avec une excellente tolérance.
Dans notre expérience personnelle depuis 15 ans, le cita-
lopram est apparu comme la molécule la plus constante en
ce domaine. Les personnes avec autisme de haut niveau
ou Asperger m’ont signalé trés souvent que leur capacité
de traitement de 1’information était accrue (par exemple :
suivre le son et I’image conjointement au cinéma).

Le méthylphénidate

Bien que le DSM considére comme exclusifs 'un de
I’autre les diagnostics d’autisme et de T.D.A.H. (trouble
déficitaire de ’attention avec ou sans hyperactivité), il
est fréquent d’observer ces troubles et de constater que la
réponse au méthylphénidate est satisfaisante.

Mais ce traitement modifie la perception de 1’environne-
ment par I’enfant. En faisant entrer dans son champ de
perception un flot d’informations auxquelles il ne prétait
pas attention jusque 1a, il peut provoquer alors des réac-
tions intenses (angoisse, panique, agitation accrue, etc.)

L’hydroxyzine garde un usage en prémédication avant
anesthésie.

La buspirone est un I.S.R.S. (cf. supra).

En conséquence, d’une maniére générale et sauf cas par-
ticuliers, ces produits seront évités chez les personnes
avec autisme.

Autres psychotropes

D’autres psychotropes peuvent améliorer la vie de la
personne avec autisme, dans la mesure ou ils sont actifs
sur une maladie intercurrente (les co-morbidités psychia-
triques). C’est le cas des anti-épileptiques, des béta-blo-
quants pour les migraines ou comme antagonistes de la
mélatonine,), etc.

Autres catégories de médicaments

- Les antalgiques : si la douleur est trés souvent a ’ori-
gine de troubles du comportement chez les personnes
avec autisme, les médicaments anti-douleur feront par-
tie de la pharmacopée de base du prescripteur. 11 arri-
vera souvent, lorsque ’identification de I’origine de la
douleur reste inconnue, de tester une série de médica-
tions a visée antalgiques par type d’algie. La réponse a
une catégorie antalgique orientera vers une exploration
clinique ciblée. Le protocole formalisé par I’équipe du
docteur Fiard a Niort (Deux Sévres en France) est un
outil trés remarquable qui doit étre mis en ceuvre aussi
largement que pos-

sible. 11 nous faut

...si la douleur est trés souvent
a Porigine de troubles

du comportement chez

les personnes avec autisme,
les médicaments anti-douleur
feront partie de la
pharmacopée de base

du prescripteur.

car il I’oblige a un effort d’adaptation brutal qui déborde
ses capacités disponibles. La prescription en sera donc
prudente et progressive.

sans doute imaginer
des plateaux techni-

o ques compétents in-
« C’est une prescription trés encadrée en France, avec ter établissements
2

prescription initiale hospitaliere, d’un produit inscrit au par mutualisation
tableau B (stupéfiants), délivré par 28 jours sur ordon- des moyens, pour
nance sécurisée portant le nom de la pharmacie. » que les personnes
Article R-5121-87, décret n® 2004-802 du 29 juillet atteintes d’autisme
2004 : « Le classement dans la catégorie des médica- puissent bénéficier

ments a prescription initiale hospitaliére ne peut inter-
venir que si les restrictions apportées a la prescription
du médicament sont justifiées par la nécessité d’ef-
fectuer dans les établissements disposant de moyens
adaptés le diagnostic des maladies pour le traitement
desquelles le médicament est habituellement utilisé. »

Bien que le diagnostic des T.D.A.H (troubles déficitaires
de I’attention avec ou sans hyperactivité) soit essentielle-
ment clinique faute d’examens objectifs validés, cet arti-
cle reste en vigueur en France.

Les anxiolytiques

Ces produits - les benzodiazépines + hydroxyzine
(ATARAX) + buspirone (I.S.R.S.) - ont le plus souvent
des effets paradoxaux chez les personnes avec autisme.

Les benzodiazépines vont fréquemment déclencher des
crises d’agitation ou d’anxiété. Attention a celles qui sont
utilisées comme antiépileptiques (en particulier le clona-
zépam qui est également souvent utilis€ comme potenti-
alisateur des neuroleptiques).

de bilans cliniques
rigoureux permettant de définir les traitements psycho-
tropes utiles a leur bien étre, respectueux de leur hu-
manité, utiles a leur développement et améliorant leur
qualité de vie.

- La naltrexone : les travaux de Manuel Bouvard mon-
trant 1’intérét de ce produit chez les personnes avec
autisme n’ont pas été¢ confirmés par I’usage clinique,
sauf cas particuliers.

- Le magnésium + vitamine B6 : les travaux de 1’équipe
du professeur Lelord ne sont pas confirmés par 1’'usage
clinique.

- L’ocytocine : les travaux récents publiés par le
Réseau de coopération scientifique en Santé Mentale
(Fondation FondaMental) demandent a étre confirmés.
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En guise de conclusion

D’une maniére générale, quelque soit le traitement mé-
dicamenteux envisagé, il faut prendre en compte d’une
part I’incidence de I’effet « placebo » et d’autre part

Beaucoup des « méthodes »
qui envahissent le net

n’ont d’intérét que par

la mobilisation autour

de la personne avec autisme
et ’ensemble des actions

de soutien et de présence
qui sont développées.

I’ensemble des ac-
tions qui sont mo-
bilisées autour de la
prise du médicament.
Beaucoup des « mé-
thodes » qui enva-
hissent le net n’ont
d’intérét que par la
mobilisation autour
de la personne avec
autisme et I’ensemble

des actions de soutien
et de présence qui sont développées. L’efficacité d’un
traitement doit donc se mesurer dans le temps et sur le
terrain quotidien. Sa validation reléve de sa reproducti-
bilité d’un prescripteur a I’autre, d’un patient a I’autre et
en des lieux variés.

D’un autre point de vue, la culture professionnelle des
professionnels du secteur médico-social francais reste
fortement imprégnée de conceptions psychanalytiques
un peu formelles. Il n’est pas rare d’entendre qu’un trai-
tement psychotrope est antagoniste d’une approche édu-
cative relationnelle. Il est encore trés fréquent d’entendre
des praticiens de psychothérapie d’inspiration psychana-
lytique demander au patient ou a son entourage de choisir
entre médication et psychothérapie.

Nos connaissances actuelles doivent nous permettre de
considérer qu’une médication psychotrope a pour objet
principal de rétablir ou d’induire une meilleure disponi-
bilité du patient, en réduisant ou supprimant les phéno-
menes parasites qui altérent sa capacité a utiliser ses com-
pétences cognitives et sa pensée propre. Elles contribuent
donc a une meilleure efficacité d’un travail psychothéra-
peutique dont I’indication aura été posée (psychothérapie
au sens du rapport de 'INSERM de 2004).
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Etude exploratoire :

Pour un dépistage précoce de ’autisme
en Province de Hainaut en Belgique
chez les enfants de 18-24 mois ?

Marie-Héléne Bouchez!, Joséphine Delmotte’, Monique Deprez?, Eric Willaye'

du spectre autistique apparaissent approximative-

ment chez 1 personne sur 166 (Roeyers, 2009).
L’autisme affecte le jeune enfant dans les différentes
spheres de son développement (Site Participate, 2009).

S elon de récentes études de prévalence, les troubles

Différents outils de dépistage a destination des profes-
sionnels de la santé ont vu le jour (le CHAT de Baron-
Cohen et al, 1992 ; le M-CHAT de Robins et al, 2001 ; le
STAT de Stone et al, 2000,...). Depuis plusieurs années,
des données cliniques, des études longitudinales et des
études rétrospectives (notamment par 1’'usage de films
familiaux) se sont accumulées, permettant de guider le
diagnostic et de mettre en avant certains signes précoces
d’autisme. Nous pouvons notamment citer a ce propos les
études de Lenoir et al. (2007), Rogé (2003) et Baghdadli
et al. (2004). C’est ainsi que la voie s’est ouverte vers le
dépistage précoce de ce trouble.

Toute I’importance du dépistage précoce réside bien en-
tendu dans la mise en place d’une prise en charge précoce
pour I’enfant et d’un accompagnement parental adéquat.
La prise en charge précoce a comme intéréts d’éviter la
survenue de « sur-handicaps » et d’augmenter 1’indépen-
dance fonctionnelle de I’enfant ainsi que la qualité de vie
des familles (Fédération francaise de psychiatrie, 2005 ;
Rogé, Magerotte et Fremolle-Kruck, 2001).

Dans le cadre de ce travail, nous avons ¢té amenés a réflé-
chir sur la situation en Belgique et plus particuliérement

dans la province du Hainaut. Notre objectif principal
est d’évaluer la possibilité de mettre en place un pro-
gramme de dépistage de ’autisme dans la province
du Hainaut, parmi une population d’enfants de 18 a
24 mois, en se basant sur I’avis des intervenants di-
rects, a savoir les parents et les pédiatres.

Du point de vue de la méthodologie, notre recherche est
de type exploratoire ; en effet ce domaine constitue, ac-
tuellement, un champ d'investigation relativement peu
exploité en Belgique. Notre échantillon se divise en trois
groupes : les parents « tout-venant » (N = 55), les parents
qui ont un enfant avec autisme (N = 30) et les pédiatres
(N =28). L'outil utilisé, dans le cadre de cette recherche,
est un questionnaire que nous avons ¢laboré (sous trois
formes différentes selon le groupe auquel il s’adresse).
Une fois le questionnaire créé, nous avons réalisé 1’en-
quéte proprement dite afin de recueillir les connaissances
et les opinions de nos trois grands groupes concernant
I’autisme et son dépistage précoce. Un entretien semi-di-
rectif a été réalisé, postérieurement au questionnaire, afin
d’interroger les pédiatres sur les raisons de leur choix
quant aux différentes questions.

Grace aux questionnaires et aux entretiens, nous avons
obtenu un corpus de données a analyser. Les données ob-
tenues ont été traitées a 1’aide d’une analyse quantitative
descriptive (pourcentage, moyenne,...) et d’une analyse
de contenu (Pourtois et Desmet, 1997).

! Service Universitaire Spécialisé pour Personnes avec Autisme

2 Département d’Orthopédagogie Clinique de 1’Université de Mons, Mons, Belgique.

Travail réalis¢ dans le cadre d’un TFE en vue de I’obtention du diplome de Licenciée en Sciences Psychologiques par J. Delmotte
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Ci-dessous figurent les principaux résultats obtenus auprés des pédiatres de notre échantillon.

Questions de recherche

Principaux résultats

1. Quelles sont actuellement leurs pratiques
en ce qui concerne la surveillance du dé-
veloppement de la communication sociale
chez les enfants entre 18 et 24 mois ?

Durant les consultations pédiatriques, les 28 pédiatres interrogés déclarent
poser des questions sur la communication et 27 d’entre eux déclarent égale-
ment poser des questions sur le développement social du jeune enfant.

2. Connaissent-ils les manifestations prin-
cipales des troubles autistiques ?

88 % d’entre eux estiment connaitre les caractéristiques principales d’autis-
me. Lorsqu’on leur demande s’ils se sentent formés a la reconnaissance de
ce trouble, 20 % répondent par 1’affirmative.

3. Sont-ils favorables a la mise en place
d’un dépistage précoce de [’autisme durant
leur consultation ?

88 % des pédiatres interrogés seraient d’accord de participer a un dépis-
tage précoce de I’autisme a condition par exemple qu’une formation soit
organisée. 12 % estiment que ce dépistage n’est pas de leur ressort et qu’il
faudrait plutot I’organiser dans le cadre de I’ONE (Office de la Naissance et
de I’Enfance).

4. Connaissent-ils les signes d’alerte d’un
trouble autistique possible?

L’ensemble des pédiatres interrogés sait que 1’autisme peut se manifester de
maniére trés précoce mais sans savoir exactement quels peuvent en étre les
signes.

5. Sont-ils favorables a la création d’un
dépliant mettant en avant les signes préco-
ces de l’autisme ?

Les 28 pédiatres se montrent trés favorables a la création d’un document dé-
crivant les paramétres de surveillance des troubles autistiques en bas age.

Tableau I : Analyse des questionnaires des pédiatres (N=28).

Ci-dessous figurent les principaux résultats en ce qui concerne les parents d’un enfant avec autisme.

Questions de recherche

Principaux résultats

1. Compte tenu de leur expérience du dia-
gnostic de leur enfant, les parents d’un en-
fant avec autisme sont-ils favorables a la
mise en place d’un dépistage précoce de
I"autisme durant les consultations pédiatri-
ques ?

En général, ce sont les parents qui montrent les premicres préoccupations
par rapport au développement de leur enfant entre 1’dge de 1 et 3 ans. A
la suite de ces préoccupations, les parents ont exprimé leur inquiétude en
premier lieu au pédiatre et a la famille. Cela souligne I’importance du role
du pédiatre dans la guidance des parents. Pourtant la moitié des parents
estime ne pas avoir été renseignée correctement par celui-ci. L’ensemble
des parents de notre échantillon trouvent qu’il serait judicieux et utile de
mettre en place un dépistage précoce de I’autisme durant les consultations
pédiatriques.

2. Sont-ils favorables a la création d’un
dépliant mettant en avant les signes préco-
ces de l’autisme ?

Les parents se montrent trés favorables a la création de dépliants informatifs
a la fois pour les professionnels de la petite enfance mais également pour le
grand public. Le dépliant créé dans le cadre de cette recherche a d’ailleurs
recu un accueil trés positif de leur part.

Tableau I1. Analyse des questionnaires des parents d’enfants avec autisme (N=30).
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Suite aux réponses données par les parents « tout-venants », nous avons pu constater les résultats ci-dessous.

Questions de recherche

Principaux résultats

1. Pensent-ils connaitre le développement
de la communication sociale chez les jeu-
nes enfants?

67 % des parents interrogés pensent avoir une certaine connaissance des
différentes étapes du développement social et de la communication (verbale
et non verbale) des enfants de 18-24 mois. Néanmoins, ce point nécessiterait
une enquéte plus approfondie.

2. Connaissent-ils les manifestations prin-
cipales des troubles autistiques ?

Les parents de notre échantillon ont en majorité (93 %) déja entendu parler
d’autisme, souvent par le biais de la télévision.

3. Sont-ils favorables a la mise en place
d’un dépistage précoce de [’autisme durant
leur consultation ?

Tous les parents « tout-venant » se sont déclarés favorables a la mise en
place d’un dépistage durant les consultations pédiatriques. Selon eux, cela
pourrait avoir un impact positif sur le développement futur de 1’enfant.

4. Connaissent-ils les signes d’alerte d’un
trouble autistique possible?

La plupart des parents (80 %) disent savoir que ce trouble peut se manifester
de maniére trés précoce mais sans savoir exactement quels en sont les signes
précoces.

5. Sont-ils favorables a la création d’un
dépliant mettant en avant les signes préco-

91 % des parents interrogés sont favorables a la création d’un dépliant et a
sa mise a disposition dans les salles d’attente.

ces de l’autisme ?

Tableau II1. Analyse des questionnaires des parents « tout-venants » (N=55).

Souhaitant proposer aux professionnels et aux parents un
outil méthodologique de sensibilisation, nous avons dé-
veloppé a titre expérimental, deux dépliants informatifs.

Revenons a notre question de recherche, a savoir « Pour
un dépistage précoce de I’autisme en Province de
Hainaut en Belgique chez les enfants de 18-24 mois ? ».
Nous pensons que cette premicre étude nous permet de
répondre a cette question par 1’affirmative tout en in-
sistant sur les aspects éthiques qu’implique la mise en
ceuvre d’une démarche systématique de dépistage et tout
particuliérement en ce qui concerne la prise en charge des
enfants repérés et I’accompagnement parental.

Les résultats de cette étude doivent étre interprétés a la
lumiére de ses limites. Du fait de la petite taille de no-
tre échantillon, la généralisation des résultats a une plus
large population doit étre réalisée avec une grande pru-
dence. De plus, nos résultats sont principalement basés
sur les données rapportées par les répondants dans un
questionnaire auto-administré. Il est donc possible que le
portrait tracé par ces derniers soit Iégérement différent de
ce qui se passe dans la réalité. Par ailleurs, I'outil utilisé,
dans le cadre de cette recherche, a été élaboré par nous-
mémes et peut étre soumis a des modifications.

Néanmoins, nos résultats concordent avec la recherche de
Dietz, Swinkels, Van Daalen, Van Engeland et Buitelaar
(2006) qui souligne que dans la plupart des pays, la sur-
veillance du développement des trés jeunes enfants se
centre sur les aspects généraux et sensorimoteurs du dé-
veloppement tels que par exemple, la réalisation des éta-
pes motrices qui peut apparaitre normale chez la plupart
des enfants avec autisme. A propos de la formation des
pédiatres aux troubles autistiques, nos résultats sont en
accord avec les constatations de différents auteurs (Roggé,

2002 ; Belhassen et Chaverneff, 2006) qui mettent en
avant le manque de connaissance des pédiatres en ma-
tiére d’autisme.

Les résultats de cette recherche nous permettent de met-
tre en évidence le fait que les manifestations précoces
de I’autisme restent encore trop peu connues du grand
public mais également des professionnels de la santé.

A T’heure actuelle, différents outils de dépistage existent ;
néanmoins, aucun ne semble pour I’instant faire 1’una-
nimité auprés des spécialistes. En Belgique, ils ne sont
guere utilisés. Des études de terrain devront encore étre
menées afin d’optimiser ces instruments en prouvant leur
réel intérét pour le diagnostic.

Cependant, méme si les outils de dépistage ne sont pas en-
core concretement disponibles, d’autres actions peuvent
étre mises en oeuvre. Comme nous I’avons mentionné
dans notre travail, les pédiatres et médecins généralistes
ont une position stratégique dans la surveillance du dé-
veloppement des jeunes enfants et donc dans le repérage
de signes « d’alerte » pouvant conduire a un diagnostic
d’autisme. C’est pourquoi ils devraient étre capables de
repérer ces signes afin d’orienter adéquatement les parents
vers des services spécialisés ou a minima de pouvoir don-
ner des conseils de base afin d’aider a la mise en place de
compétences sociales et communicatives dés le plus jeune
age. A cet effet, des formations devraient étre organisées.
Cela est en accord avec les suggestions de la Fédération
frangaise de psychiatrie (2005) qui indique qu'il est essen-
tiel que, lorsqu'un professionnel non formé dans le domai-
ne des troubles envahissants du développement suspecte
la présence d'un trouble, qu'il soit en mesure de référer
rapidement 'enfant et sa famille a une équipe spécialisée
afin de limiter 'attente et le stress des familles.
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Une meilleure collaboration entre les professionnels de
premicre ligne et les professionnels spécialisés (neuro-
pédiatres, pédopsychiatres, psychologues,...) pourrait
également conduire a une meilleure prise en charge des
familles en difficulté, limitant les délais encore souvent
trop longs avant la mise en évidence d’un diagnostic.

Un autre ¢élément devant également faire 1’objet d’une
réflexion avant la mise en place d’un réel dépistage systé-
matique d’un trouble envahissant du développement est
celui de la prise en charge suite a la suspicion de troubles.
Il faut agir ! De nouveaux services, dédiés a la stimula-
tion précoce, devraient ouvrir leurs portes afin d’accom-
pagner au mieux ces trés jeunes enfants mais également
les parents. S’adressant a un public d’enfants vulnéra-
bles, 'intérét du dépistage est de mobiliser les parents de
fagon adéquate et non de dramatiser a outrance.

En Belgique francophone, différentes recherches sont en
train de voir le jour par rapport a la problématique du dé-
pistage de troubles de la relation et de la communication.
Ainsi, ’ONE (Office de la Naissance et de 1’Enfance)
soutient un projet de recherche portant sur le retrait re-
lationnel de I’enfant via I’utilisation de 1’outil ADBB
(Echelle Alarme Détresse Bébé ; Guedeney et al, 2001).
Si les résultats sont concluants, 1’utilisation de ’ADBB
pourrait se systématiser dans le cadre des consultations
ONE (Gauthier, 2008).

Un autre projet nommé TEDDI (Troubles Envahissants
du Développement — Dépistage et Intervention) vient éga-
lement de débuter dans le cadre d’un subventionnement
de PAWIPH (Agence Wallonne pour I’Intégration des
Personnes Handicapées) et plus précisément dans le ca-
dre des projets « Initiatives spécifiques » - Accueil petite
enfance. Ce projet est mené en collaboration avec I’ONE.
Il a pour but d’une part de sensibiliser les milieux de la
petite enfance aux signes précoces évocateurs d’autisme
et d’autre part de développer des fiches méthodologiques
concernant les stratégies de stimulation précoce (comme
le développement du pointage, de I’imitation,...).
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« S’il te plait... Dessine-moi un visage ! »
Representation

des informations faciales

chez les enfants atteints d’autisme

Emilie Meaux, Patrice Gillet, Catherine Barthélémy, Magali Batty'

tention aux dépens des autres aspects de 1’environ-

nement (Ro, Russell, & Lavie, 2001 ; Theeuwes,
2006 ; Vuillemier, 2002). En effet, les visages sont por-
teurs d’informations sur 1’age, le sexe, les émotions ainsi
que sur les états mentaux des individus qui nous entou-
rent, jouant ainsi un réle essentiel dans la communication
sociale. De plus de nombreuses données neuropsycholo-
giques, développementales et électrophysiologiques sug-
gerent que les visages sont traités de maniére spécifique
et mettent en ceuvre des mécanismes cérébraux différents
de ceux impliqués dans la perception d’autres catégories
d’objets (Farah, 1996).

P ar leur caractére social, les visages captent notre at-

Les processus de traitement (Deruelle, Rondan, Gepner, &
Tardif, 2004 ; Pelphrey et al, 2002 ; Rondan & Deruelle,
2007 ; Weeks & Hobson, 1987) et de reconnaissance des
visages (Klin et al., 1999 ; Langdell, 1978) ont été étu-
diés dans 1’autisme. Ainsi, Langdell (1978) a montré que
les enfants atteints d’autisme ont tendance a porter leur
attention sur la partie basse du visage lors de leur identi-
fication, et non pas sur la partie haute du visage, trouvée
plus utile par les enfants témoins. D’autres études sug-
gerent que les personnes avec autisme ne s’appuient pas
sur les éléments centraux des visages mais ont une pré-
férence pour les éléments externes au visage (Pelphrey
et al., 2002 ; Weeks & Hobson, 1987). Pelphrey et al.
(2002) ont rapporté dans une étude utilisant la technique
de suivi du regard (eye tracking) que les sujets autistes
regardent significativement plus souvent les zones du
visage ne comportant pas de traits faciaux essentiels a
I’identification (menton, ligne front-cheveux, oreilles)
et significativement moins souvent le triangle yeux-nez-
bouche que les participants témoins. De plus, les enfants

avec autisme donnent énormément d’importance aux
accessoires (chapeaux, bijoux...) et semblent ignorer les
expressions faciales (Weeks & Hobson, 1987).

Un traitement atypique des visages chez les sujets atteints
d’autisme a donc été rapporté et les différents aspects
des visages (émotions, direction du regard, genre, lec-
ture labiale...) semblent affectés (Deruelle et al., 2004).
Concernant la reconnaissance de 1’identité, les données

restent plus contro-
versées (voir Deruelle
et al., 2004).

Mots clés : Autisme, visage,
représentation, biais local, expertise.

Les performances de reconnaissance faciale d’adoles-
cents et d’adultes atteints d’autisme (Hobson, Ouston,
& Lee, 1988) et d’enfants autistes (Langdell, 1978 ;
Tantam, Monaghan, Nicholson, & Stirling, 1989) sont
supérieures a celles des sujets témoins lorsque les visages
sont présentés a I’envers. Cette absence de ’effet clas-
sique d’inversion dans 1’autisme indique un traitement
local (trait par trait) plutdt que configural (organisation
des différents éléments faciaux) des visages car seules
les informations locales sont disponibles sur les visages
inversés (Carey, 1994). Le role d’un traitement confi-
gural a été considéré comme essentiel au traitement des
visages en tant que catégorie spécifique, ce qui suggere
que les visages sont traités comme n’importe quelle autre
catégorie d’objets par les personnes atteintes d’autisme.
Ces résultats semblent donc indiquer une stratégie de
traitement des visages basée sur 1’analyse des différents
traits faciaux de maniére isolée (traitement analytique)
dans I’autisme, différente de la stratégie configurale et/ou
holistique mise en ceuvre par les adultes (Carey, 1977 ;
Tanaka & Farah, 1993) et les enfants (Carey, 1994 ;

! UMRS « Imagerie et Cerveau » ; Inserm U930 ; CNRS ERL 3106 ; Université Francois Rabelais de Tours ; CHRU, Tours,
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Deruelle, & de Schonen, S., 1998) ayant un développe-
ment normal.

La littérature rapporte un biais de perception locale dans
I’autisme (Fagot, 1997 ; Navon, 1997 ; Cassia, Simion,
Milani, & Umilta, 2002). Ainsi, il a été mis en évidence
(Deruelle et al., 2004) dans des tiches de reconnaissance
de visages, que les personnes autistes utilisent plutdt les
hautes fréquences spatiales (révélant un traitement local)
que les basses fréquences (impliquées dans le traitement
de la configuration globale des visages). Les personnes
autistes s’appuient donc plus sur des informations locales
au détriment des informations globales.

Ces résultats ont conduit certains auteurs a proposer la
théorie de la « faiblesse de la cohérence centrale » (Frith,
1989) comme une explication possible des déficits de
perception des visages rapportés dans I’autisme : les
personnes autistes se concentrent plus sur les détails au
détriment d’une compréhension globale ou contextuelle.
Ce qui signifie qu’ils sont attirés vers les éléments locaux
qui constituent une figure (un visage par exemple), et ont
des difficultés a intégrer ces détails en un tout cohérent
(configuration globale de la figure). Classiquement, 1’as-
pect global des figures est traité avant 1’aspect local.

De plus, plusieurs lignes de recherche convergent pour
suggérer que le niveau de catégorisation et d’expertise
constitue une part explicative importante des différences
entre le traitement des visages et celui des autres catégo-
ries d’objets (Faja et al., 2008 ; Gauthier & Tarr, 1997 ;
Gauthier, Williams, Tarr, & Tanaka, 1998). En effet, une
des caractéristiques de la reconnaissance des visages est
qu’ils sont habituellement reconnus avec un haut niveau
de spécificité (Rosch, 1976). Une autre particularité des
visages est que nous sommes fortement experts pour dis-
criminer les visages de maniere individuelle. Plusieurs
études ont donc proposé que les individus autistes se-
raient « face inexperienced ». Quand la plupart des per-
sonnes peuvent étre qualifiées d’experts en visage, les
personnes atteintes d’autisme développent une expérien-
ce différente lors de la perception de visage et montrent
ainsi des déficits de discrimination et de reconnaissance
des visages.

Cependant, malgré une riche littérature portant sur les
processus de traitement des visages dans I’autisme, aucu-
ne étude ne s’est encore intéressée a la stratégie de repré-
sentation des visages dans cette pathologie, i.e. comment
les personnes autistes organisent mentalement un visage.
De futures recherches pourraient s’intéresser a compren-
dre comment les anomalies de représentation des visages
peuvent affecter ’encodage des stimuli sociaux dans le
syndrome autistique.

Meéthode

Nous avons demandé a des enfants de dessiner un visage
sans leur fournir d’indication particuliére afin d’exami-
ner la représentation des visages. Le fait que la procédure
soit strictement comportementale et trés simple augmen-
te l'accessibilité de la tiche a un spectre d'enfants autistes
large et a de jeunes enfants témoins.

Participants

Deux groupes d'enfants ont été évalués dans cette étude.
Le premier groupe comprend 11 enfants atteints d’autis-
me : 9 garcons et 2 filles. Les diagnostics basés sur les
critéres du DSM IV ont été posés par un pédopsychia-
tre. L’age des enfants avec autisme s’étend de 7 ans 2
mois a 10 ans 11 mois (moyenne d’age = 9 ans 2 mois ;
age de développement moyen = 7 ans 11 mois). Les en-
fants autistes de ce premier groupe ont été¢ comparés a un
deuxiéme groupe d’enfants présentant un développement
normal : 8 garcons et 3 filles. Les enfants de ce deuxiéme
groupe (n = 11 ; moyenne d’age = 7 ans et 9 mois) ont
été recrutés dans une école primaire prés de Tours et ont
été appariés aux participants atteints d’autisme selon leur
age de développement. Les deux populations ne diffé-
rent pas par leur age de développement (n.s ; Mann and
Whitney, U=52 ; p =.55).

Matériel

Du papier, des crayons de couleur, des feutres, des sty-
los a bille et une gomme ont été mis a disposition des
enfants. Le méme matériel de dessin a été présenté aux
participants des deux groupes.

Procédure

Chaque enfant a été vu individuellement dans une picce
calme avec pour consigne de dessiner simplement un
visage sans aucune indication particuliére ni limite de
temps. Pendant la réalisation du dessin, nous avons noté
le choix des différents traits faciaux représentés par cha-
que enfant et I’ordre dans lequel ils ont été dessinés. Nous
nous sommes intéressés plus précisément a la représen-
tation de onze éléments faciaux, a savoir : le contour du
visage, les yeux, le nez, la bouche, les cheveux, les pu-
pilles, les cils, les sourcils, les oreilles, les accessoires, et
les autres parties du corps. Ainsi, nous avons calculé pour
chaque groupe, le pourcentage d’enfants ayant dessiné
chacun de ces éléments et étudi¢ 1’organisation tempo-
relle du dessin, c'est-a-dire dans quel ordre ces différents
¢léments ont été représentés.
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Figure 1 a-b : Exemples de dessins d’enfants. Les différences entre les dessins de visages des enfants témoins
(a) et atteints d’autisme (b) sont frappantes. Les enfants ayant un développement normal se concentrent sur la
représentation des éléments faciaux centraux (les yeux, le nez, et la bouche sont dessinés précisément) alors que
les enfants autistes utilisent seulement un point ou une ligne pour représenter les informations centrales du visage
et insistent sur la représentation des oreilles et des ¢léments externes au visage.

Résultats

La figure 1 montre quelques exemples de dessins réalisés
par les enfants autistes et témoins illustrant bien les prin-
cipales différences de représentation de visage observées

entre les deux groupes.
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La figure 2 représente les pourcentages d’enfants qui
ont dessiné les différents éléments faciaux pour chacun
des deux groupes. Plusieurs catégories d'éléments ont
été examinées : le contour, les traits centraux (yeux et

(36.4 %) et d'autres éléments plus externes au visage
(63.7 %) (Figures 1 a, b et 2).

L'é¢tude de l'ordre de représentation des différents traits

faciaux a révélé que bien que les enfants aient tous com-
mencé leur dessin par le contour du visage, les enfants
témoins ont ensuite poursuivi par la représentation des
détails des yeux tandis que les sujets atteints d’autisme
ont continué par le dessin d'autres parties du corps (le
cou, le buste ...), ou celui de détails externes qui ont été
dessinés a la fin par les enfants témoins (Figure 3).

leurs détails, bouche, nez) et des ¢léments externes au
visage (oreilles, accessoires, autres parties du corps ou
objets). Tous les enfants ont dessiné le contour du visa-
ge, la bouche et les yeux (Figure 2). Les enfants ayant
un développement normal dessinent plus les détails des
yeux (pupilles 100 %, cils 72.7 % et sourcils 27.3 %)
tandis que des enfants autistes ont été plus insistants sur
la représentation des oreilles (45.5 %), des accessoires

Oreilles

Details des yeux

% 10,00

5,00

Sieme g
eme s
7ieme  giame
gieme

Accessoires .
Autres parties du corps

- Autistes
|:| Témoins
Figure 3 : Ordre de représentation des différents éléments faciaux. Les deux groupes testés n’organisent pas leur dessin de la

méme maniére : les enfants atteints d’autisme commencent par des éléments que les enfants témoins ne représentent seulement
qu’a la fin de leur dessin dans le but de le compléter.
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Discussion

Nous avons montré dans cette étude que des enfants avec
autisme privilégient la représentation des éléments exter-
nes au visage aux dépens des informations faciales cen-
trales, essentielles a la communication sociale, comme
les yeux ou la bouche représentés par un simple point
ou trait.

Pourtant, les yeux et la bouche sont porteurs d'infor-
mations sociales importantes puisqu’ils constituent un
support incontournable de la communication verbale et
non verbale. En effet, les yeux nous renseignent sur les
émotions, les centres d’intéréts (direction du regard) et
plus largement sur les états mentaux des personnes qui
nous entourent (Itier & Batty, 2009). La bouche est la clé
de la communication verbale (mouvements des Iévres) et
donne aussi des indications sur les sentiments ressentis.
Par conséquent, la stratégie de représentation des visa-
ges observée dans cette é¢tude montre que les éléments
faciaux qui sont connus pour étre les principales sources
d’informations d’un visage (yeux et bouche) ne tiennent
pas la place la plus importante dans « le concept visage »
des individus avec autisme. Nous suggérons que les dé-
tails des yeux n'ont pas été intégrés dans les dessins des
enfants autistes a cause de leur difficulté a regarder di-
rectement cet ¢lément facial. Les personnes autistes ont
tendance a éviter le contact direct ceil/oeil. De plus, le
fait que les enfants avec autisme ne se concentrent pas
sur la bouche peut étre 1ié au déficit de communication
verbale, également caractéristique du syndrome. Ils ne
s’appuient pas sur la lecture labiale pour comprendre
les autres. La bouche et les yeux ne sont pas vus comme
étant les caractéristiques essentielles d'un visage humain
pour des enfants avec autisme qui préférent s’attarder sur
la représentation d’éléments externes, contrairement aux
enfants témoins.

De maniére surprenante, les oreilles sont plus souvent
représentées sur les dessins des enfants autistes que sur
ceux des enfants témoins (rappel les chiffres, figure 2),
suggérant que les enfants avec autisme sont plus intéres-
sés par ce trait facial atypique plutdt que par les éléments
faciaux a caractéristiques sociales (les yeux, la bouche).
Pour expliquer ce résultat surprenant, nous suggérons
que les oreilles qui sont un des éléments faciaux les plus
constants et statiques, constituent un élément rassurant
dans un visage variable, et toujours en mouvement. De
plus, les oreilles ne varient pas beaucoup entre les in-
dividus ; en tout cas nous ne comptons pas sur cet ¢&lé-
ment pour reconnaitre quelqu'un. En fait, les oreilles ne
fournissent pas beaucoup d'informations sociales sur le
sexe, l'age, l'identité et 1'émotion. Il est donc possible
que la préférence pour les oreilles dans 1'autisme soit a
mettre en relation avec 'aspect non social de cet élément
facial. Pour finir, les oreilles sont a l'origine de la per-
ception auditive, un domaine qui est fortement affecté
dans l'autisme : hyper- et/ou hypo- sensibilité auditive,
retard de langage et troubles de communication sont en
effet fortement observés dans les TED. La représentation
massive des oreilles chez les enfants avec autisme pour-

rait ainsi étre mise en relation avec les anomalies de la
perception auditive. Dans le cadre de cette hypothese, il
serait intéressant de voir si une telle représentation des
oreilles est retrouvée chez des enfants présentant un dé-
ficit auditif.

Les personnes ayant un développement normal traitent
les visages en utilisant des stratégies spécifiques qui dif-
ferent de celles utilisées pour traiter les autres catégories
d’objets. Les traitements holistiques et configuraux sont
normalement prépondérants dans le traitement spécifique
des visages. Or, de nombreuses études comportementales
et en neuroimagerie ont mis en évidence 1’utilisation de
stratégies différentes chez les sujets avec autisme. Cette
différence pourrait résulter d'un manque d'expertise dans
le traitement des visages dans 'autisme. En effet, Faja et
al. (2008) ont montré qu'en améliorant I'expertise pour
les visages via une forme d’entrainement, la stratégie de
traitement des visages des personnes atteintes d’autisme
pouvait étre modifiée. La déficience d'expertise faciale
peut pousser I'enfant autiste a négliger certains aspects
des visages, comme les yeux et la bouche et peut ainsi
expliquer pourquoi ces éléments faciaux ont été moins
représentés dans les dessins des enfants avec autisme que
dans ceux des enfants témoins. Le manque d’expérience
pour le traitement des visages ménerait a une exploration
visuelle des visages atypique qui pourrait expliquer les
difficultés comportementales observées dans 1’autisme
lors du traitement des visages. Toutes ces anomalies pro-
duisent mentalement un « concept de visage » inhabituel
qui peut étre révélé par une tiche de dessin simple, telle
que celle utilisée ici.

Lattention portée sur les détails du visage au détriment
des ¢éléments « essentiels » dans le dessin des enfants
avec autisme peut aussi étre expliquée par un déficit
du contrdle attentionnel : pour les enfants autistes, tou-
tes les informations perceptives sont essentielles. Ils
n’utiliseraient pas 1’attention sélective, ce qui veut dire
qu’ils traiteraient les informations visuelles secondaires
(oreilles, accessoires...) avec la méme importance que
les informations considérées comme essentielles (yeux,
bouche...) pour les enfants ayant un développement nor-
mal. Le fait que les enfants autistes ne dessinent pas les
yeux en premier signifierait simplement que les yeux, qui
sont une priorité pour les enfants témoins, ne sont pas es-
sentiels pour eux, les yeux ont autant, voire moins, d’im-
portance que les détails secondaires comme les oreilles
par exemple. Dans le cadre de cette hypothese, il serait
intéressant d’étudier la relation qui existe entre le dessin
spontané de visage et les capacités d’inhibition de I’at-
tention visuelle.

D’autres études ont rapporté les difficultés qu’ont les en-
fants autistes a intégrer les éléments centraux dans une
perception globale lorsqu’ils traitent des visages (Deruelle
et al., 2004 ; Pelphrey, 2002 ; Rondan & Deruelle, 2007 ;
Weeks & Hobson, 1987). En accord avec la littérature
portant sur le traitement des visages, nous suggérons que
les différences de dessin entre les deux groupes d’enfants
proviennent notamment de I’incapacité des enfants avec
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autisme a incorporer les éléments faciaux centraux et
les éléments externes dans une représentation globale
cohérente. Ces résultats démontrent que les enfants at-
teints de TED présentent non seulement un biais local
de perception mais aussi un biais local de représentation
des visages, indiquant que le traitement local des visa-
ges dans 1’autisme est retrouvé dans plusieurs modalités.
En d’autres mots, la théorie d’une faiblesse de cohérence
centrale (Frith, 1989) peut aussi apporter des éléments
explicatifs a ces données. Cependant, une question im-
portante a se poser est maintenant de savoir quel lien de
causalité existe entre les anomalies de perception et les
anomalies de représentation des visages. Les anomalies
de perception sont-elles a 1’origine d’un concept mental
de visage atypique ou, a I’inverse, cette représentation
mentale erronée sous-tend-t-elle les anomalies percepti-
ves ? Dans 1’état actuel des connaissances, de nombreu-
ses théories, notamment celle de I’expertise, peuvent
expliquer aussi bien les anomalies de perception que les
anomalies de représentation des visages dans 1’autisme et
cette question reste donc en suspens.

Nos résultats montrent également qu'une tache trés sim-
ple peut étre appropriée pour révéler des anomalies de
représentation des visages dans l'autisme et participer
ainsi a améliorer la compréhension du déficit social dans
l'autisme.
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Usage d’un systéme eye tracking
pour appréhender les indices

de traitement de ’information
sociale implicite

Elise Vatiné', Emmanuelle Chambres', Sylvain Levallois®, Patrick Chambres®, Catherine Auxiette’

e syndrome d’Asperger se manifeste, selon
I les critéres du DSM IV (American Psychiatric
Association, 1996), par une altération qualitative
des interactions sociales et par le caractére restreint, ré-
pétitif et stéréotypé des comportements, intéréts et acti-
vités.
L’altération des interactions sociales se caractérise no-
tamment par des particularités du contact oculaire : de
nombreuses études, utilisant la technique de suivi du re-
gard, ou « eye tracking », ont révélé I’existence d’ano-
malies dans la facon de traiter les visages. Les personnes
avec un trouble envahissant du développement (TED) ont
tendance a regarder plus la bouche et moins les yeux par
rapport a un individu tout venant (Dalton et al., 2005 ;
Klin et al., 2002 ; Pelphrey et al., 2002). Les difficultés
dans les interactions sociales concernent également la
reconnaissance des expressions faciales (Hobson, 1991),
la compréhension et I’interprétation du langage non ver-
bal (Attwood, 1998), ainsi que I’acces aux états mentaux
d’autrui, notamment expliqué par un déficit de la théorie
de I’esprit (Baron-Cohen, 2001).

Dans le syndrome d’ Asperger et I’autisme de haut niveau,
la présence d’intéréts restreints se traduit, le plus souvent,
par une accumulation excessive d’informations a propos
d’un théme particulier (Attwood, 1998) et par une diffi-
culté a inhiber I’envie de parler de ce sujet (Adams, 1998,
cité par Boyd, et al., 2007).

L’association de ces deux troubles caractéristiques du
syndrome d’ Asperger explique une inadaptation qui peut
faire obstacle a 1’adaptation sociale de la personne at-
teinte. En effet, les personnes avec syndrome d’ Asperger,
qui peuvent parler d’un sujet qui les intéresse pendant
plusieurs heures, sont aussi dans I’incapacité a prendre
en compte les intéréts et connaissances de ’autre dans
la conversation et ne sont pas sensibles aux feedbacks
sociaux qui leur sont communiqués (tels que des feed-

backs d’ennui ou d’incompréhension). Ils peuvent ainsi
continuer a parler alors que leur interlocuteur s’ennuie ou
ne comprend pas, se placant progressivement dans une
situation de « rejet » plus particuliérement des pairs, gé-
nés par cette relation asymétrique.

Dans le contexte de I’interaction sociale, une prise en
charge visant a améliorer la reconnaissance de 1’ennui et
de I’incompréhension a alors été élaborée dans le but de
réduire les conséquences sociales de ces troubles. Cette
prise en charge comportait cinq séances d’entrainement
aux compétences sociales suivantes : apprendre a regar-
der l’interlocuteur dans les yeux, apprendre a reconnai-
tre les signes caractéristiques de 1’ennui et de I’incom-
préhension et apprendre a ajuster son comportement en
fonction de ces signes qui constituent une source de feed-
back social.

Afin d’évaluer les effets de cette prise en charge, un pro-
tocole expérimental de suivi du regard a été mis en place.
Or, pour Klin et al. (2002), les manifestations des déficits
sont plus prononcées dans la vie quotidienne que dans les
taches explicites souvent proposées dans les études de la-
boratoire utilisant la technologie « eye tracking ». Il était
donc nécessaire d’élaborer un protocole expérimental
plus écologique, plus proche de la réalité. Ainsi, la parti-
cularité de cette étude était d’examiner les mouvements
oculaires au cours d’une situation réelle d’interaction
sociale entre le participant et un interlocuteur exprimant
successivement I’incompréhension et I’ennui.

Ce protocole offre trois intéréts majeurs : premiérement,
I’eye tracker permet une observation directe, objective et
quantitative du comportement oculaire. Deuxiémement,
la situation écologique créée permet d’étre proche de ce
qui serait observé dans une situation sociale réelle. Enfin,
ce protocole peut étre conduit a plusieurs reprises, ceci
permettant de faire des comparaisons dans le temps :
ainsi, le comportement oculaire des participants a été
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Image 1. Contexte d’interaction utilisé durant I’étude. Le jeune
autiste est équipé du systéme « eye tracking ».

enregistré avant la prise en charge (P1), quelques jours
apres la derniére séance de prise en charge (P2) puis neuf
semaines apres la fin de cette prise en charge (P3).

Pour appréhender 1’efficacité de la prise en charge, trois
parametres ont été étudiés : 1) le nombre total de fixa-
tions sur différentes zones prédéterminées (scéne, inter-
locuteur, visage, bouche, yeux), 2) la durée totale des
fixations sur ces zones, 3) 1’ajustement comportemental
aux signes d’ennui et d’incompréhension.

Dans un premier temps nous avons examiné si, apres
la prise en charge, les participants regardaient plus les
zones pertinentes dans la prise d’informations sociales
(visage, yeux et bouche). Si ce type de prise en charge
est efficace a court terme, la durée totale des fixations et
le nombre total de fixations du participant sur ces zones
pertinentes devraient étre supérieurs en P2 par rapport a
P1. Nous avons aussi cherché a savoir si les éventuels
progres se maintenaient dans le temps en vérifiant que
les participants regardaient toujours autant les zones per-
tinentes dans la prise d’informations sociales méme plu-
sieurs semaines apres la fin de la prise en charge. Si la
prise en charge est efficace a long terme, la durée totale
des fixations et le nombre total de fixations du participant
sur ces zones pertinentes ne devraient pas étre significati-
vement différents en P3 et en P2.

Dans un deuxieéme temps, nous avons examiné si les par-
ticipants ajustaient bien leur comportement en fonction
du feedback donné par I’interlocuteur. Si la prise en char-
ge est efficace a court terme, le participant, a la recon-
naissance d’un signe d’incompréhension ou d’ennui sur
le visage de son interlocuteur, devrait poser la question
qui lui a été apprise pendant la prise en charge (i.e. « Est-
ce que tu veux des explications ? » ou « Est-ce que tu
veux que je continue a parler ? »). De plus, en fonction de
la réponse donnée par 1’interlocuteur, il devrait montrer
le comportement attendu (i.e. donner une explication ou
changer de sujet de conversation).

Meéthode

Participants

Six jeunes gargons, recrutés parmi les patients de 1’Unité
d’Evaluation des Troubles du Développement du CHU
de Clermont-Ferrand, ont participé a cette étude. Pour
tous, le diagnostic de Syndrome d’ Asperger ou d’autisme
sans déficit intellectuel a été posé en référence aux crité-
res diagnostiques de la CIM 10 (Organisation Mondiale
de la Santé, 1993). Ces jeunes ¢taient agés de 10 ans 10
mois a 15 ans 10 mois au début de I’étude (M = 12;11 ;
SD = 2;01). Tous avaient une vision normale ou possé-
daient, le cas échéant, un dispositif de correction. Une
note d’information ainsi qu’une fiche de consentement
éclairé ont été préalablement signées par les parents des
participants, tous mineurs.

Matériel et appareillage

Une technique de suivi des mouvements oculaires,
I’« eye tracking », a été utilisée afin d’étudier le com-
portement oculaire des participants. L’eye tracker utilisé
ici (SMI, IVIEW X™ HED) était constitué d’un casque
(voir Image 1) équipé de deux caméras, I’une destinée
a enregistrer les mouvements oculaires de la personne
qui le porte et I’autre destinée a filmer la scéne observée
par cette personne. Les données ainsi recueillies étaient
ensuite transmises a un ordinateur par ondes radio. Une
troisiéme caméra, fixée a un mur et pilotée a distance,
permettait de filmer la scéne dans sa globalité, c'est-a-
dire le participant et I’expérimentateur en situation d’in-
teraction, assis face a face, de part et d’autre d’une table.
Enfin, un microphone était utilisé pour enregistrer préci-
sément les échanges verbaux.

Procédure

La durée totale d’une session d’enregistrement des mou-
vements oculaires était d’environ 45 minutes. Chaque
enfant participait a trois sessions d’enregistrement, a
trois instants différents : avant la prise en charge (P1),
une semaine apres la fin de la prise en charge (P2) et neuf
semaines environ apres la fin de la prise en charge (P3).
Chacune des sessions expérimentales se déroulait de fa-
con identique et suivait la procédure décrite ci-apres.

Aprés avoir équipé I’enfant du casque « eye tracker »,
le matériel était calibré, ce qui permettait d’obtenir avec
précision le point de fixation oculaire du jeune autiste.
L’enfant s’asseyait ensuite face a un interlocuteur ayant
pour tache d’exprimer successivement I’incompréhension
et I’ennui suivant un scénario pré-déterminé. L’enfant et
I’adulte étaient alors a une distance d’environ un métre
I’un de autre (voir Image 1).

Nous expliquions a I’enfant qu’il devait parler pendant
dix minutes d’un sujet qui I’intéresse (un « time-timer »
permettait de I’informer sur I’écoulement de cette durée).
Pendant les premiéres minutes, aucun sentiment par-
ticulier n’était manifesté par 1’adulte. Cette phase, dite
« neutre », était suivie de cinq minutes durant lesquelles
I’interlocuteur présentait a deux reprises des manifesta-
tions d’incompréhension : pour simuler cet état mental,
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I’interlocuteur disposait de différentes mimiques faciales,
postures ou manifestations comportementales, telles que
froncer les sourcils, regarder ailleurs d’un air concen-
tré, ou se gratter la téte. Puis deux minutes « neutres »
s’écoulaient, a la suite desquelles 1’interlocuteur mani-
festait a deux reprises dans une période de cing minutes,
un sentiment d’ennui, au moyen, entre autres, de soupirs,
baillements, ou par une agitation motrice excessive. Cette
chronologie, trés précise, constituait une trame pour 1’in-
terlocuteur qui avait la possibilité d’adapter ce scénario
pour préserver I’aspect écologique de I’interaction. Tout
au long de ’entretien, I’interlocuteur s’appliquait a rester
le plus neutre possible, évitant ainsi de donner des feed-
backs contradictoires a I’enfant. Ses seules interventions
consistaient a relancer la discussion si cela était néces-
saire. Pour chaque enregistrement (P1, P2 et P3), I’inter-
locuteur de I’enfant était différent.

Résultats

Les données de la premicre phase d’enregistrement de
I’un des six participants n’ont pu étre exploitées faute
d’une calibration de qualité suffisante de I’eye tracker.
Par ailleurs, le nombre de jeunes ayant participé a cette
étude étant tres réduit, seule une exploitation qualitative
des données a été conduite. Nous avons examiné les dif-
férents lieux de la focalisation oculaire et la durée des fo-
calisations dont on connait le degré variable de pertinen-
ce dans I’interaction sociale (le haut du visage, le bas du
visage, le corps, le contexte matériel). L’enregistrement
sonore permettait d’appréhender les ajustements réalisés
par les jeunes dans le cadre de I’échange en fonction des
expressions faciales produites par leur interlocuteur.

Modifications des comportements oculaires

Juste apres la prise en charge (P2), quatre adolescents sur
cinq regardent plus longtemps les zones pertinentes dans
la prise d’informations sociales (i.e. le visage, la bouche
et les yeux) qu’ils ne le faisaient avant la prise en char-
ge (P1) (voir Tableau 1). Pour trois de ces enfants, ces
progrés dans le comportement oculaire ne perdurent pas
puisque, neuf semaines apres la fin de la prise en charge
(P3), le temps passé sur les zones pertinentes diminue
par rapport a P2. Seul un de ces enfants semble montrer
un changement durable concernant le temps passé sur les
zones pertinentes (voir Tableau 1).

Pour ce qui est du nombre de fixations, trois adolescents
sur cinq regardent plus souvent les zones pertinentes de
I’information sociale juste apres la prise en charge, mais
cet effet ne se maintient pas dans le temps (voir Tableau
2).

Ajustement comportemental

Juste apres la prise en charge (P2), trois des cing partici-
pants ajustent correctement leur comportement en fonc-
tion du feedback social implicite donné par I’interlocu-
teur. Pour deux participants, cet effet se prolonge dans le
temps, pour le 3, il s’atténue apreés quelques semaines
(voir Tableau 3).

Participants Evolution Evolution
entre P1 et P2 entre P2 et P3
DELCL/2 + -
ALBGU/3 + -
CHANI/4 ++ -
GUETI/5 - +
MEFTI/6 + +

+ (ou —) : augmentation (ou diminution) de 1 2 10 %
++ (ou —-) : augmentation (ou diminution) de 11 4 20 %

+++ (ou — ——) : augmentation (ou diminution) de 21 a 30 %

Tableau 1. Evolution des durées de fixation sur les zones
pertinentes dans la prise d’information sociale (visage,
yeux, bouche) selon les différentes phases de 1’¢tude.
(P1=Interaction réalisée avant la prise en charge, P2=Une
semaine apres la prise en charge, P3=Neuf semaines
apres la fin de la prise en charge).

Participants Evolution Evolution
entre P1 et P2 entre P2 et P3
DELCL/2 = ——
ALBGU/3 + -
CHANI/4 +4++ -
GUETI/5 —— -
MEFTI1/6 + -

+ (ou —) : augmentation (ou diminution) de 1 a 10 %
++ (ou ——) : augmentation (ou diminution) de 11 2420 %

+++ (ou — — —) : augmentation (ou diminution) de 21 a 30 %

Tableau 2. Evolution du nombre de fixations (en pour-
centage) sur les zones pertinentes dans la prise d’infor-
mation sociale (visage, yeux, bouche) selon les différen-
tes phases de I’¢tude. (P1=Interaction réalisée avant la
prise en charge, P2=Une semaine apres la prise en charge,
P3=Neuf semaines apres la fin de la prise en charge).

Participants P1 P2 P3
DELCL/2 0% 100 % 100 %
ALBGU/3 0% 0% 0%
CHANI/4 0% 0 % 0%
GUETL/5 0% 71 % 100 %
MEFTI/6 0% 100 % 50 %

Tableau 3. Ajustement comportemental (en pourcentage)
avant la prise en charge (P1), une semaine apres la prise
en charge (P2) et neuf semaines aprés (P3)
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Discussion et conclusion

Les résultats de cette étude suggérent qu’une prise en
charge adaptée aux particularités de I’autisme peut, au
moins pour certaines personnes, améliorer la prise d’in-
formations sociales chez leur interlocuteur, ce qui corro-
bore des résultats d’études antérieures traitant de I’entrai-
nement de compétences sociales (Bauminger, 2002). En
outre, les conditions écologiques mises en place dans la
recherche conduite ici permettent de penser que ces pro-
grés se retrouveraient en situation sociale réelle (et pas
seulement dans des conditions expérimentales relative-
ment artificielles), témoignant du réel bénéfice de la prise
en charge sur la vie quotidienne de I’enfant. En effet, les
personnes avec autisme sans déficience intellectuelle ont
généralement un bon niveau de reconnaissance des émo-
tions de base, mais ¢’est dans le contexte social que cette
reconnaissance peut poser probléme (Klin et al., 2002).
Dans la présente étude, les jeunes étaient engagés dans
une situation sociale relativement complexe puisqu’ils
devaient a la fois interagir avec un interlocuteur inconnu
et prendre en compte ses états mentaux dans la conver-
sation. Pourtant, des améliorations tangibles se sont bien
manifestées.

La question du maintien dans le temps des habiletés so-
ciales acquises se pose néanmoins : pour la majorité des
participants, en effet, les progres dans le comportement
oculaire ne se maintiennent pas plusieurs semaines plus
tard. Il semblerait tout particuliérement nécessaire de
réaliser un travail dans la durée, en partenariat avec la
famille et les acteurs proches de 1’enfant, afin d’exercer
au quotidien ces habiletés sociales, pour ainsi espérer ob-
tenir des compétences sociales pérennes.

Il est évidemment indispensable de reproduire cette étu-
de avec un nombre de participants plus important, d’une
part pour appréhender la reproductibilité¢ du phénomene
observé et d’autre part pour évaluer statistiquement les
effets de la prise en charge proposée.
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Etude des modalités d’expression
de la douleur chez des enfants avec un
trouble envahissant du développement

Amandine Dubois (PhD)!, Cécile Rattaz (PhD)', René Pry (PU)’, Amaria Baghdadli (PU-PH)’

se caractérisent par 1’altération des capacités de

communication, des interactions sociales réci-
proques et par la présence de comportements répéti-
tifs et stéréotypés (criteres diagnostiques de la CIM 10
- Classification Internationale des Troubles Mentaux et
des Troubles du comportement). Des troubles du langage
et un retard mental sont également souvent associés et
limitent d’autant plus les capacités de communication.
Ces symptomes sont présents dans tous les domaines de
la vie quotidienne, notamment quand il s’agit pour I’en-
fant d’exprimer ses états internes émotionnels et doulou-
reux. L’environnement familial, éducatif et soignant se
trouve alors confronté a des difficultés quand ils doivent
identifier une douleur, la localiser, I’évaluer et la traiter.
Ces difficultés peuvent par conséquent étre a I’origine de
douleurs sous-évaluées et non traitées.

l es troubles envahissants du développement (TED)

Les enfants ayant un trouble envahissant du développe-
ment ont longtemps été considérés comme insensibles a
la douleur (Panksepp, 1979), mais des données récentes
montrent le contraire. Tordjman et al. (1999 ; 2009), par
exemple, ont étudié la réactivité a la douleur d'un groupe
d'enfants avec TED comparé a un groupe d'enfants té-
moins. Les résultats de ces études montrent tout d'abord
une réactivité comportementale a la douleur réduite chez
les enfants avec TED que ce soit en situation de vie quo-
tidienne (a domicile ou en institution) ou durant un soin
douloureux (ponction veineuse). Les auteurs montrent
par ailleurs la présence de troubles du comportement
(conduites auto- et hétéro-agressives, retrait autistique)
en réaction a une douleur. IIs notent enfin la présence de

réponses neurovégétatives anormalement élevées (tachy-
cardie, augmentation anormale du taux d'endorphine).
Gilbert-MacLeod, Craig, Rocha, & Mathias (2000) ont
montré quant a eux que des enfants ayant un trouble du
développement engagent moins de réponses sociales et
présentent une réactivité moins marquée que des enfants
d’un groupe témoin. Ils sont par ailleurs les premiers a
considérer 1’absence de réaction comme un mode d’ex-
pression particulier. Enfin, Nader, Oberlander, Chambers,
& Craig (2004) ont montré une augmentation des mimi-
ques faciales durant une stimulation douloureuse de ma-
ni¢re plus importante chez des enfants ayant un trouble
envahissant du développement que chez des enfants té-
moins. Messmer, Nader, & Craig (2008) ont publi¢ une
étude dont les résultats semblent aller dans ce sens, en
mettant en évidence la pertinence de ['utilisation des
mimiques faciales pour estimer l'intensité de la douleur
chez les enfants avec TED.

Ces quelques travaux de recherche indiquent des résul-
tats peu consensuels et montrent I’intérét de poursuivre
les travaux de recherche dans le domaine de la douleur
chez des enfants ayant un trouble envahissant du déve-
loppement. Cette étude exploratoire et descriptive a pour
objectifs :

(1) de décrire les réactions a la douleur des enfants ayant
un trouble envahissant du développement en situa-
tion de vie quotidienne ;

(2) d'analyser les relations entre les réactions a la dou-
leur, 1’age chronologique et le niveau de développe-
ment socio-adaptatif des enfants avec TED.?

' Centre de Ressources Autisme - Languedoc Roussillon, CHU de Montpellier, France.

Université Paul Valéry - Montpellier 111, UFR de Psychologie, Montpellier, France.

Ce travail de recherche constitue une étape préliminaire avant la réalisation d’un projet de recherche plus large visant a étudier

I’expression de la douleur et des émotions chez des enfants avec autisme ou retard mental. Ce projet mené par le Centre de
Ressources Autisme - LR (CHRU de Montpellier) est financé par un Projet Hospitalier de Recherche Clinique (PHRC Inter-

régional) et par la Fondation de France.
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Méthodologie
Echantillon

Vingt huit enfants avec TED &gés de 2 a 12 ans (méd.
= 6), admis dans un service médico-psychologique pour
enfants et adolescents (SMPEA Peyre Plantade, CHRU
de Montpellier), ont été inclus dans cette étude. Le dia-
gnostic principal de trouble envahissant du développe-
ment a été établi selon les critéres de la CIM 10 et sur
la base d’une évaluation pluri-disciplinaire incluant la
passation de I’Autism Diagnostic Observation Schedule
(ADOS - Lord et al., 1989) et de I’Autism Diagnostic
Interview (ADI-R - Lord, Rutter, & Le Couteur, 1994).
Le détails des caractéristiques de I’échantillon sont pré-
sentés dans le tableau 1.

L’age de développement des enfants (méd. = 36 mois) a
été calculé a partir du score obtenu dans le domaine de
'autonomie dans la vie quotidienne évalué avec 1'échelle
de Vineland (Sparrow et al., 1984). Les performances de
ce domaine sont en effet, en général, bien corrélées avec
celles du fonctionnement intellectuel (Beadle-Brown et

al., 2000).
Age chronologique Médiane /Q1,03] 72 [4,5,8,7]
Sexe
M 19
F 9
Diagnostic principal - CIM 10
F84.0 22
F84.1 2
F84.8
F84.9 1

Echelle de Vineland - Médiane /Q1;03]
Communication 30 [13,46]

Autonomie vie quotidienne 36 [22,;48]

Socialisation 30 [16,46]

Tableau 1. Description de I’échantillon des enfants ayant un trou-
ble envahissant du développement ( N = 28)

Procédure

Aprés avoir donné leur accord, les parents des enfants
admis dans le service remplissent 1’échelle d'évalua-
tion des comportements face a la douleur, I'échelle Non
Communicating Children’s Pain Checklist (NCCPC -
Breau et al., 2002) dans sa version francaise (Breau et
al., 2005, non publié). Une évaluation des compétences
socio-adaptatives de chaque enfant est également réalisée
au moyen de 1’échelle de Vineland (Sparrow et al., 1984)
a partir d'un entretien effectué aupres des parents.

Outils

P L'échelle Non Communicating Children's
Pain Checklist - NCCPC
Cette échelle d'hétéro-évaluation permet d'évaluer les
comportements des enfants face a une douleur en si-

tuation de vie quotidienne. Elle se compose de 30 items
ou comportements répartis dans sept catégories : les
expressions faciales (ex.: fronce les sourcils), voca-
les (ex.: crie, pleure), les activités (ex.: est difficile a
distraire [...]), le comportement social (ex.: interagit
moins avec les autres [...]), les mouvements du corps et
des jambes (ex.: ne bouge pas |...]), les signes physio-
logiques (ex.: frissonne) et les comportements liés au
sommeil et l'alimentation (ex.: dort plus, mange moins).
Chaque item est coté sur une échelle d’intensité allant
de 0 = pas observé, a 3 = trés souvent observé.

» L'Echelle de Vineland

L’échelle de Vineland est un outil standardisé¢ qui
permet d’évaluer les compétences socio-adaptatives
des enfants dans le domaine de la communication, de
I’autonomie dans la vie quotidienne et de la sociali-
sation. Elle permet d’obtenir une note standard et un
age de développement pour chacun des trois domaines,
ainsi qu’un total composite comprenant les notes stan-
dard des trois domaines.

Le total composite permet d'obtenir une appréciation
globale du niveau de développement socio-adaptatif de
I'enfant et ainsi d'établir la présence ou non d'un retard
de développement. Un total composite inférieur a 70
indique la présence d'un retard de développement, plus
ou moins sévere selon la valeur du score.

Traitement des données

La description des comportements face a la douleur est
réalisée au moyen d’une analyse descriptive des répon-
ses fournies par les parents a 1'échelle NCCPC. Afin de
faciliter cette analyse et au vu de la taille de 1'échantillon,
les comportements seront étudiés en terme de présence /
absence et non en terme d'intensité (0/1/2/3).

L’analyse des liens entre les comportements décrits a
I'échelle NCCPC, I’age chronologique et le niveau de
développement socio-adaptatif est effectué au moyen du
test non-paramétrique, le test exact de Fisher, a partir du
logiciel d'application statistique STATISTICA © (version
5.5). Le seuil de significativité est fixé a .05 pour toutes
les analyses.

Résultats

1. Analyse descriptive des comportements
face a la douleur en situation de vie quotidienne
décrits par les parents

L'analyse descriptive montre que l'ensemble des items
de I'échelle NCCPC ont été observés par les parents.
Néanmoins, il apparait que certains comportements sont
plus fréquemment décrits, tels que des items relatifs au
comportement social, a I’expression vocale et a la pro-
tection des zones douloureuses, décrits chez plus de la
moitié des enfants.

La figure 1 présente les comportements observés dans
plus de la moitié de I'échantillon. Concernant le compor-
tement social, le graphique montre que l'item « recher-
che du réconfort [... | » est décrit chez 25 enfants sur 28

72 le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 25 - printemps 2010



10°™ Université d'automne - Communications affichées

Figure 1. Comportements
observés a I'échelle Non
Communicating Children's
Pain Checklist (NCCPC)
chez plus de la moitié

Recherche le reconfort ou la proximité...
Larmes visibles

Pleure (modérement)

Gémit, se plaint [...]

Crie, hurle (fortement)

Interagit moins avec les autres, se retire

Ne collabore pas, grincheux [...]

Montre par des gestes ou des touchers les...
Emet un son ou un mot particulier [...]
Tente de se soustraire au toucher d'une...

Est difficile a distraire [...]

des enfants (N = 28).

(90%), l'item « interagit moins avec les autres [...] » chez
20 enfants sur 28 (71 %), et l'item « est difficile a distraire
[...] » chez 17 enfants sur 28 (60%). Concernant l'ex-
pression vocale, 1'item « pleure [...] » est observé chez
23 enfants sur 28 (82 %), l'item « gémit, se plaint [...] »
chez 21 enfants sur 28 (75 %), et l'item « crie [...] » chez
20 enfants sur 28 (71 %). Enfin, les deux items relatifs
a la protection des zones douloureuses (« montre par
des gestes ou toucher les parties douloureuses [...] » et
« tente de les soustraire au toucher |...] ») sont observés
respectivement chez 18 (64 %) et 17 (60%) enfants sur
28.

L'analyse descriptive des comportements décrits par les
parents montre par ailleurs que les items relatifs a I’ex-
pression faciale (« changement dans les yeux »,« fronce
les sourcils », etc.), a ’activité motrice (« saute par-
tout », « bouge son corps de maniere particuliere [...] »,
etc.), aux signes physiologiques (« transpire », « fris-
sonne », etc.) et au sommeil et a 1'alimentation (« dort
plus », « mange moins », etc.) n’apparaissent pas prédo-
minants pour exprimer une douleur en situation de vie
quotidienne et sont observés dans moins de la moitié de
l'effectif.

2. Relation entre les items observés a 1'échelle
NCCPC et I’age chronologique des enfants

Le test exact de Fischer a été appliqué afin d'étudier le
lien entre les comportements décrits par les parents a
'échelle NCCPC et l'dge chronologique des enfants
(méd. = 6 ans).

Les résultats apparaissent non significatifs et indiquent
l'absence de lien entre les comportements en réaction a
une douleur et 1'dge chronologique des enfants de notre
échantillon.

3. Relation entre les comportements décrits
par les parents a I'échelle NCCPC
et le niveau de développement des enfants
Afin d'analyser le lien entre les comportements observés

a l'échelle NCCPC et le niveau de développement des
enfants, le test exact de Fischer a été appliqué pour cha-

cun des trois domaines évalués par 1'échelle de Vineland
(communication, autonomie dans la vie quotidienne, so-
cialisation), ainsi que pour le total composite.

» Relation entre les comportements observés
al'échelle NCCPC et les domaines
de la communication, de l'autonomie
dans la vie quotidienne et de la socialisation

L'application du test exact de Fisher ne montre pas de
relation significative entre le niveau de communication,
d'autonomie dans la vie quotidienne et de socialisation et
les comportements observés a 1'échelle NCCPC.

» Relation entre les comportements observés
al'échelle NCCPC et le niveau de développement
global (total composite a ’échelle de Vineland)

Pour effectuer cette analyse, quatre groupes ont été effec-
tués selon la valeur du total composite :

1) >70 (absence de retard de développement)
2) ]70-55] (retard de développement 1éger)
3) 155-40] (retard de développement moyen)
4) <40 (retard de développement sévére)

L'application du test exact de Fisher met en évidence
une relation significative entre certains items de I'échelle
NCCPC décrits par les parents et le niveau de développe-
ment global des enfants illustré au moyen du total com-
posite a 1'échelle de Vineland.

Les résultats montrent en effet que les items « protege
la partie du corps douloureuse [...] » et « montre par
des gestes ou des touchers, les parties du corps doulou-
reuses » sont plus souvent observés (p < .01) chez les
enfants sans retard de développement ou avec un retard
léger (total composite > a 55). Alors que les items « saute
partout » (p < .01), « changement dans les yeux : écar-
quillés [...] » (p < .01) et « émet un son ou un mot parti-
culier [...] » (p = .05) sont plus souvent observés chez les
enfants avec un retard de développement moyen a sévére
(total composite < a 55).
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Discussion

L'objectif de cette étude est de décrire au moyen d'un
questionnaire rempli par les parents les comportements
exprimés par des enfants avec TED lors d'une douleur
en situation de vie quotidienne. L'analyse descriptive
des comportements confirme tout d'abord la présence de
réactions spécifiques a la douleur dans cette population,
a travers des comportements traduisant une capacité de
localisation de la zone douloureuse (« montre les parties
du corps douloureuses » et « protege la partie du corps
douloureuse ») ainsi que des expressions vocales (« pleu-
re, gémit »), exprimés par plus de la moiti¢ des enfants.
Ces comportements observés également chez des enfants
non porteurs d'un trouble envahissant du développement
(Dubois, 2008) indiquent la présence de capacité chez des
enfants avec TED a utiliser des outils de communication
adaptés pour exprimer une douleur. Ce constat est sou-
tenu par I'observation chez la plupart des enfants de notre
échantillon du comportement « recherche du réconfort
ou la proximité physique » (25 sur 28 enfants). Ce com-
portement reléve en effet d'une intention de partage et de
communication de la sensation a son environnement so-
cial proche. En revanche, le comportement « tente de se
soustraire au toucher d’une partie de son corps, sensible
au toucher » peut-étre mis en lien avec I'hypersensibi-
lité tactile décrite chez certains de ces enfants. En effet,
des études menées sur la sensorialité¢ dans les troubles
envahissants du développement montrent une prévalence
importante des particularités sensorielles dans cette po-
pulation (Rogers & Ozonoff, 2005 ; Tomchek & Dunn,
2007 ; Pernon, Pry, Baghdadli, 2007). Ces particularités
concernent tant les systémes auditif, olfactif que tactile,
et peuvent se traduire par des comportements d'hypo- ou
hyper-réactivité. Au vu de nos résultats, il semble que
chez les enfants avec TED, I'expression de la douleur se
traduise plus par des comportements d'hyper-réactivité,
notamment tactile (« sensible au toucher »), que d'hypo-
réactivité.

La description de certains comportements fournie par les
parents semblent aller a I'encontre de certains travaux de
recherche qui montrent par exemple une absence de ca-
pacité de localisation de la zone douloureuse (Tordjman
et al., 1999 ; 2009). En ce qui concerne les mimiques
faciales, les comportements « fronce les sourcils, ferme
les levres, serre les dents, changement dans les yeux,
oriente ses lévres vers le bas, etc. » sont observés aupres
de moins de la moiti¢ des enfants, ce qui va a l'encontre
des résultats obtenus par Nader et al. (2004) et Messmer,
Nader, Craig (2008) qui considérent les mimiques facia-
les comme un marqueur expressif prédominant dans 1'ex-
pression de la douleur chez les enfants TED. Ils confir-
ment néanmoins 1’étude de Pernon & Rattaz (2003) qui
montre une prédominance des expressions motrices et
vocales sur les expressions faciales.

Enfin, les résultats de cette recherche montrent que, com-
me chez I’enfant porteur d'un retard mental isolé, les com-
portements exprimés lors d'une douleur semblent varier
plus en fonction du niveau de développement (Dubois,

2008 ; Dubois et al., in press) que de I'dge chronologique
des enfants. Néanmoins, au vu du faible échantillon, ces
résultats sont a interpréter avec prudence et nécessitent
d'étre confirmés. L'analyse statistique indique en effet
un lien entre le niveau de développement socio-adapta-
tif global évalué au moyen de l'échelle de Vineland et
les comportements observés a 1'échelle NCCPC. Ce lien
apparait significatif concernant les comportements liés a
la protection de la zone douloureuse, observés chez des
enfants avec TED sans retard ou ayant un léger retard
de développement, ainsi que concernant des comporte-
ments qui peuvent étre décrits comme particuliers et peu
communs (« changements dans les yeux : écarquillés »,
« saute partout », « émet un son ou un mot particulier »)
observés chez des enfants ayant un retard de développe-
ment plutdt moyen a sévere.

Cette étude montre la capacité des enfants avec trouble
envahissant du développement a exprimer des compor-
tements spécifiques, lors d’une sensation de douleur,
dans un but de partage et de communication. Elle per-
met également de mettre en évidence des comportements
inattendus chez des enfants avec TED (« recherche du
réconfort ») et un effet du niveau de développement sur
la qualité de I’expression douloureuse. Néanmoins, il est
nécessaire de poursuivre ce travail de recherche afin de
confirmer ces premiers résultats et d'approfondir I'analy-
se notamment concernant l'intensité des comportements
exprimeés.

Cette étude exploratoire s'intégre dans un projet plus
large ayant pour objectif l'identification des réactions
douloureuses chez les enfants TED et l'approfondisse-
ment des connaissances concernant l'effet du niveau de
développement sur l'expression qualitative de la douleur
durant la vie quotidienne. A terme, ce projet global a pour
objectif de sensibiliser davantage les équipes médicales
et para-médicales au probléme de la douleur chez les en-
fants avec TED et d’améliorer sa prise en charge.
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Une approche piagétienne

pour la Thérapie d'Echange

et de Développement :

I"action et 1"acquisition libre

comme des concepts centraux pour le
développement cognitif dans 1'autisme

epuis sa premieére description par Leo Kanner
Den 1943, 1"autisme est reconnu comme un des

plus graves troubles du développement. L’enfant
avec autisme présente une maniére trés particuliere d’étre
en relation avec I’environnement et d’agir sur les objets
et avec les personnes. Son développement cognitif, af-
fectif et social a des caractéristiques atypiques, avec une
étiologie complexe qui est encore au centre de plusieurs
recherches : physiologiques, génétiques, neurodevelop-
pementales... (Zilbovicius, 2005).

Mots-clés : Trouble autistique,
développement, cognition,
neuropsychologie.

Apres une longue his-
toire d’études sur le
sujet, plusieurs propo-
sitions thérapeutiques

ont été faites (psycho-
dynamiques, cognitives, comportementales). L’approche
thérapeutique qui est I’objet de notre étude, la Thérapie
d’Echange et de Développement (TED) (Barthélémy,
Hameury & Lelord, 1995), s'appuie sur 1’hypothése se-
lon laquelle 1’expression dun développement atypique
par ces enfants serait essentiellement déterminée par des
troubles primaires dans le fonctionnement neuropsycho-
logique.

Les explorations neurofonctionnelles au long de la ma-
turation cérébrale indiquent un traitement particulier des
informations sensorielles et également des messages so-
ciaux, comme les gestes, les mimiques et la parole. Ces
particularités dans le fonctionnement cérébral - et donc
dans la construction des structures mentales et cogniti-
ves - pourraient expliquer l'isolement de ces enfants,
leurs difficultés de communication et d’adaptation aux
changements, par exemple (Barthélémy, Hameury &
Lelord, 1995).

Camilla Mazetto’

Dans la théorie piagétienne, qui est basée sur une vision
biologique du développement cognitif, on trouve des
points communs avec cette compréhension neuro-deve-
loppementale de l'autisme. Pour Piaget (1967/2002), le
développement cognitif et la construction des structu-
res mentales se produisent avec l'exercice des schémes
d'action de I'enfant, a partir desquels il s'inscrit dans l'es-
pace et dans le temps et percoit les relations causales.
Dans ’autisme, le développement ne suit pas les étapes
prévues, et le comportement des ces enfants reflete des
particularités dans le processus de développement cogni-
tif, affectif et social. Du point de vue cognitif, quelques
concepts théoriques formulés par Piaget (1967/2002) -
telles la description des premiéres phases du développe-
ment cognitif, la notion de construction du réel et l'identi-
fication des facteurs nécessaires au développement - nous
permettent de faire des hypothéses a propos des proces-
sus interactifs impliqués dans le développement atypique
de I'enfant autiste et, de cette fagon, comprendre de pos-
sibles approches thérapeutiques, comme la TED.

Dans notre travail, nous essaierons de faire un rapproche-
ment entre les principes centraux de la TED et quelques
concepts de la théorie de Jean Piaget a propos du déve-
loppement cognitif, de manicre a permettre une lecture
de la TED a partir d’une théorie classique du dévelop-
pement.

Objectif

Notre étude a pour objectif de rapprocher le concept
d’acquisition libre, défini par 1"épistémologie de la TED,
et le concept d’action, centrale pour la théorie piagétien-
ne. Dans une perspective piagétienne du développement
cognitif, nous essaierons d’examiner la compatibilité¢ de
ces concepts centraux.

! Domaine de Recherche : Master en Psychologie du Développement Humain, sous la direction de Souza, M. T. C. C. (IP-USP).
Institution : Institut de Psychologie, Université de Sao Paulo (IP-USP), Brésil., Centro Pro-Autista, Sdo Paulo, Brésil.
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Notre hypothése : la possible influence positive de la
TED sur le développement cognitif, affectif et social de
I’enfant autiste peut &tre compris comme le résultat de la
reconstruction endogéne (acquisition libre) des processus
neurophysiologiques primaires, liés a 1’action orientée
de 1’enfant dans son environnement, selon la théorie de
Piaget.

Meéthode

Notre méthode est constituée d'une approche théorique
et de la présentation de deux courts extraits cliniques, a
titre d’exemple des situations de thérapie. L’approche
thérapeutique utilisée et décrite dans notre travail, la
TED, conjugue un cadre spécifique et des interventions
particuliéres, en cherchant des moyens pour favoriser le
développement neurophysiologique et fonctionnel, et par
conséquent, cherche a faciliter 1’adaptation de 1’enfant a
son environnement. La TED met l'accent sur 1'échange
de I'enfant avec I'environnement et avec l'autre, a partir
de trois régles d’or : la tranquillité, la disponibilité et la
réciprocité (Barthélémy, Hameury & Lelord, 1995).

Les extraits cliniques sélectionnés ont été choisis a par-
tir d’une analyse qualitative de plusieurs enregistrements
vidéo. Le critére principal pour le choix des deux situa-
tions présentées était la représentativité de la technique
proposée par la TED : cadre et jeux classiques. De ce
fait, nous avons choisi des situations concernant des en-
fants avec des caractéristiques trés typiques, considérées
comme présentant un autisme sévere, évalué par 1’échelle
CARS-BR (Pereira, Riesgo & Wagner, 2008), traduit de
I’original en anglais (Schopler, Reichler & Renner, 1988)
et validée pour la population brésilienne.

Résultats

Obs. 1 - Renato est un enfant de dix ans avec un dévelop-
pement atypique et avec des difficultés d'adaptation : il
ne parle pas, a peu de contact visuel, cherche a s'isoler
et il ne répond fréequemment pas quand on [’appelle par
son prénom. 1l parait étre toujours distrait, marche sans
but et il s'agite soudainement, émettant de petits cris. 11
s'intéresse a des aspects inhabituels des objets (un mou-
vement de tournoiement, un systéme mecanique, un son
accidentel) et il les utilise de maniere peu fonctionnelle,
répétant la méme action avec les objets a ['épuisement.
Dans l'interaction avec les personnes il semble ignorer la
présence des autres, les heurtant ou s'asseyant sur eux.

Dans la salle de thérapie, l'adulte enleve d'un panier
de jouets une petite balle colorée qu’il présente comme
prétexte a l'interaction avec l'enfant. Précédemment,
d’autres objets ont pu étre utilisés avec la méme inten-
tion - des blocs de construction, des bulles de savon, des
encastrements et des jouets sonores... L'enfant marche
autour de la salle. La balle lui est donnée quand il s ap-
proche, il observe l'objet avec curiositée. L'adulte fait
rouler la balle, invitant [’enfant a focaliser son attention
sur l'objet et essaye de favoriser plusieurs expériences
sensorielles, par exemple en mettant la balle doucement
en contact des mains et du bras de l'enfant... Apres ce

bref debut d'interaction, l'enfant se déplace s'éloignant
de la table, et reprend sa marche. L'adulte maintient son
attitude tranquille et disponible. 1l continue a chercher le
regard de l'enfant en faisant rouler la balle d'une extreé-
mité a l'autre de la table, et en chantant. Il invite l'enfant
a l'observer, insinuant la nécessité de son approche pour
la continuité du jeu. Il maintient la méme attitude jusqu'a
["approche spontanée de [’enfant, qui s’ asseoit et permet
I’échange de l'objet. L'adulte fait des mouvements, invi-
tant ’enfant a un échange de balle. L'enfant répond en
manipulant l'objet, émettant des petits cris et finalement
en la lancant au dessus de la table dans la direction de
l'adulte et accompagnant son mouvement avec le regard.
L'adulte regoit la balle avec un sourire et des félicitations
et cherche a maintenir l'attention de l'enfant en renvoyant
la balle aussitot qu'il le regarde.

Obs. 2 - Dino, 7 ans, est un enfant avec un autisme sévere
qui, malgré sa capacité a maintenir le contact visuel et
de démontrer une compréhension affective des situations
(bien que limitée et rudimentaire), présente des altéra-
tions significatives du développement, avec des stéréo-
typies motrices récurrentes (agite les mains, saute plu-
sieurs fois, se jette par terre), difficulté pour maintenir
l'attention conjointe (se leve d’un coup et marche sans
but), pour communiquer (il ne parle pas et a des gestes
restreints), pour étre avec [’autre et jouer avec lui, pour
maintenir une attitude stable, s'adapter a l'environne-
ment et apprendre comme les autres enfants.

Placé dans une situation TED, Dino se trouve assis dans
une chaise située proche d’une petite table, le dos contre
le mur, avec l'adulte placé face a lui, dans une autre chai-
se. Celui-ci maintient une distance volontairement cour-
te, pour qu'il puisse toucher l'enfant, en atteignant ses
mains. Dino est ainsi invité a un jeu avec des comptines
et des gestes, par des sollicitations constantes de l'adulte,
qui est toujours calme et qui cherche a moduler sa voix
et a trouver le contact visuel, en intensifiant l'expression
de son intérét pour l'enfant. L'adulte se maintient dispo-
nible et suggere, par son attitude, que ['enfant réponde de
maniere réciproque a ce contact. La salle est tranquille
et sans source de distraction. Les objets qui ont servi pré-
cédemment pour favoriser ['échange, sont placés dans un
petit panier, de maniére qu’ils ne soient pas une source
de stimulation pour l'enfant.

Dans le début du court échange qui suit, l'enfant main-
tient l'interét pour l'objet présenté précédemment (petit
accordeéon) et oscille entre l'engagement dans l'activité
avec l'adulte et la reprise de la situation précédente. De
maniere tranquille et graduelle, l'adulte réussit a mettre
[’objet dans le panier, avec I’aide de I’enfant qui accepte
de le laisser, et continue dans sa poursuite de récipro-
cité. L'enfant observe finalement les gestes de l'adulte,
qui chante en frappant des mains et en les plagant sur les
genoux. La réponse de l'enfant, qui a lieu apres quelques
instants, se produit de maniére spontanée avec le place-
ment de sa main sur la main que l'adulte lui avait tendue.
Ce petit geste, fait avec l'initiative de l'enfant, est accom-
pagné d’un léger mouvement de « va-et-vient », qui est
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le debut d’un bref jeu qui implique le mouvement et le
contact visuel. Ensuite, l'adulte prend les mains de l'en-
fant pour le faire applaudir, en le faisant lui-méme une
fois face a l'enfant, puis en l'incitant a l'imiter. L'enfant
répond, pas avec l'imitation suggérée initialement, mais
en soulevant les mains pour toucher les mains de l'adul-
te, paumes contre paumes, ce qui permet la continuation
de l’échange. L’enfant finit par une attitude affective, il
se penche sur le cou de l'adulte.

Pendant toute la situation décrite, l'enfant est tranquille
et stable, alors que d’habitude on observe dans son com-
portement une intense agitation psychomotrice et des steé-
réotypies fréquentes. C’est tres probablement le contexte
de la TED lui-méme qui, par ses caractéristiques parti-
culieres, permet une plus grande ouverture a l'autre et la
stabilité du comportement.

Ce sont ces petits extraits cliniques qui nous permettent
de conduire notre travail d’analyse.

Le développement de I'enfant autiste n'est pas simple-
ment retardé, mais peut étre considéré comme atypique
(Sauvage, Hameury & Perrot, 1995). Malgré les difficul-
tés particulieres vécues par les enfants autistes, ils ex-
priment une curiosité physiologique fondamentale : une
tendance biologique a associer, a comprendre et a cher-
cher des significations (Lelord, 1995). Néanmoins, cette
capacité ne permet pas aux enfants autistes de s'adapter
a la vie de tous les jours : la curiosité est fréquemment
dirigée vers le corps, et les intéréts et 1’action dans 1'en-
vironnement sont trés restreints. L ‘acquisition libre, dont
I'enfant autiste est capable, a lieu indépendamment des
renforcements (positifs ou négatifs). Ce sont des acqui-
sitions spontanées (Lelord et al., 1991). La TED fournit
les conditions spéciales nécessaires pour que de telles ac-
quisitions se produisent : la tranquillité (endroit calme et
sobre, sans sources de distraction), et un thérapeute qui
répond a cette tendance naturelle a imiter et a associer.

Selon Piaget (1966/1987), dans le développement nor-
mal ou typique, I’enfant a une tendance naturelle, biolo-
gique, a s’adapter a ’environnement. Cette adaptation,
qui commence avec les comportements reflexes, devient
trés tot une adaptation sensori-motrice (avec les réactions
circulaires primaires), qui deviendra, par la suite, la base
de la construction de I’intelligence verbale et des gran-
des formes de ’activité intellectuelle. Cette construction
(pour Piaget, les structures mentales ne sont pas innées)
est possible grace aux processus qui permettent d’assi-
miler, d’intégrer et d’incorporer les choses pergues par
I’enfant et les données de I’expérience (équilibre entre
assimilation et accommodation) dans une structure in-
terne particuliére a la connaissance du monde.

Les objectifs généraux de la TED, semblent s'approcher
des idées de Piaget (1967/2002), pour qui le développe-
ment mental de l'enfant a lieu initialement a partir de la
construction des schémes sensori-moteurs (essentielle-
ment liés a 1’action), suivi de la construction des rela-
tions représentatives et de la pensée formelle, dans divers
phases, qui suivent ainsi une direction intégrative. Selon

Piaget et Inhelder (1988) les quatre facteurs généraux

pour I'évolution mentale incluent :

a) la maturation de I'organisme, li¢ a un exercice fonc-
tionnel,

b) les expériences acquises dans l'action effectuée sur les
objets,

c) les transmissions sociales,

d) le processus d'équilibration.

L'action est donc un des concepts clés pour comprendre le
développement cognitif. La connaissance est abstraite de
l'action, et non simplement de 'objet. L'expérience phy-
sique constitue la phase pratique, motrice, qui permettra
la déduction opératoire ultérieure, en étant une action
constructrice exercée par le sujet sur les objets extérieurs
(processus d’assimilation et d’accommodation).

Ainsi, dans le cas d’un développement atypique, la TED
cherche a permettre la reprise de ce processus de déve-
loppement pour 1’enfant autiste, en favorisant 1’expres-
sion de la curiosité spontanée dirigée vers 1’environne-
ment et les acquisitions libres, liées a une action orientée
par I’adulte.

C’est, par exemple, ce qu’on observe dans I’extrait sui-
vant de la premiere observation : ...La balle lui est donnée
quand il s’approche et il observe l'objet avec curiosité.
L'adulte fait rouler la balle, invitant I’enfant a focaliser
son attention sur l'objet et essaye de favoriser plusieurs
expériences sensorielles, par exemple en mettant la balle
doucement en contact des mains et du bras de l'enfant ...
Ici, on retrouve les principes décrits a propos de 1’acqui-
sition libre, un apprentissage sans besoin de conditionne-
ment (Lelord et al., 1991), mais aussi une situation par-
ticuliére ou I’enfant peut, comme dans les observations
de Piaget (1966/1987) des enfants plus petits, avoir une
action spontanée sur un objet pergu, qui sera fondatrice
de I’intelligence sensori-motrice.

Encore dans la premiére observation : ...L'enfant répond
en manipulant l'objet, émettant des petits cris et finale-
ment en la lan¢ant au dessus de la table dans la direction
de l'adulte et accompagnant son mouvement avec le re-
gard... Les acquisitions envisagées par la TED, sont es-
sentiellement de nature sociale (bien qu’aussi cognitive),
construite dans de petits échanges. Les acquisitions de
I’enfant (sans nécessité d’une approche comportemen-
tale ou des interventions éducatives) sont observées dans
les plus simples comportements (s’asseoir pour étre avec
I’autre), et ne sont jamais le résultat d’une obligation a
faire, mais des incitations a participer. L’action envisagée
ici est inter-action.

Point trés important pour notre discussion, c’est I’idée
que le développement cognitif est issu de la relation en-
tre ’organisme et les choses (Piaget, 1966/1987). Les
associations découvertes par 1’enfant (les réactions cir-
culaires primaires, par exemple) sont créées a partir de
I’exploration menée par 1’enfant lui-méme, appuyée sur
I’exercice des fonctions les plus primitives (les réflexes)
qui deviennent de plus en plus complexes.
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Le paralléle entre I’acquisition libre et I’action est ici re-
trouvé : les associations qui constituent le développement
cognitif de la période sensori-motrice, méme si d’abord
liées a des exercices reflexes, sont en réalité possibles par
les efforts et les tentatives du sujet lui-méme (action), ne
nécessitant pas le besoin d’un conditionnement (acquisi-
tion libre).

Dans la TED il y a une incitation et une direction pro-
posée dans 1’exploration sensori-motrice de 1’enfant, qui
est toujours étayée par 1’autre. La présentation de ’objet
(notion que I’enfant doit construire lui-méme par ses ex-
périences) est faite seulement aprés une démonstration
spontanée d’intérét par I’enfant ...La balle lui est donnée
quand il s’approche, il observe l'objet avec curiosité...
et a pour but d’initier une interaction qui permettra par
la suite un exercice fonctionnel et des apprentissages qui
sont essentiellement liés aux échanges avec 1’autre, sans
besoin de conditionnements ou de renforcements.

Dans la deuxiéme observation, 1’enfant démontre 1’ini-
tiative d’exploration d’un objet, mais qui est néanmoins
une exploration répétitive, isolée et immuable. On dirait,
avec Piaget (1966/1987) un exercice d’assimilation sim-
plement fonctionnelle... Dans le début du court échange
qui suivra, l'enfant maintient l'intérét pour l'objet pré-
senté précédemment (petit accordéon) et oscille entre
l'engagement dans l'activité avec l'adulte et la reprise
de la situation précédente... La situation TED permet un
jeu qui n’est pas dans la répétition, mais qui favorise une
attitude spontanée de I’enfant dirigé vers ’autre, par des
acquisitions libres ...La réponse de ['enfant, qui a lieu
apres quelques instants, se produit de maniére spontanée
avec le placement de sa main sur la paume de la main de
l'adulte qui l'a offerte. Ce petit geste, fait avec l'initiative
de l'enfant, est accompagné d’un léger mouvement de
« va-et-vient », qui est le début d'un bref jeu qui implique
le mouvement et le contact visuel.

La deuxiéme observation présente encore une situation
d’action de I’enfant, dans un contexte de TED ...L'enfant
répond, pas avec l'imitation suggérée initialement, mais
en soulevant les mains pour toucher toucher les mains de
l'adulte, paumes contre paumes, ce qui permet la conti-
nuation de l’échange... On reconnait ici I’acquisition
libre par I’initiative de I’enfant, fondée sur ses propres
intéréts et sans la nécessité d’un renforcement comporte-
mental. Sa réponse nous rappelle les actions encore peu
coordonnées des enfants plus petits, comme dans les ob-
servations de Piaget (1966/1987; 1967/2002).

Conclusion

Les résultats présentés ci-dessus démontrent une relation
possible entre les concepts ici étudiés, son importance
pour 1"étude du développement cognitif dans 1"autisme et
pour le perfectionnement des approches thérapeutiques.
On trouve ainsi la possibilité d’articuler les principes de
la TED avec la psychologie du développement, ce qui
permet de rapprocher une théorie du développement psy-
chologique classique et une méthode thérapeutique par-
ticuliére, crée pour la prise en charge des enfant avec un
trouble trés grave du développement.
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L’apprentissage par observation
chez des enfants atteints d’autisme :
role facilitateur de I’imitation

Anne Gaiffas', Manuel Bouvard®, Jacqueline Nadel’

l e trouble autistique affecte le sujet dans trois
principaux domaines que sont les interactions
sociales, la communication et les comportements

répétitifs et les intéréts restreints (American Psychiatric

Association, 1994). Outre ces déficits, les enfants atteints

d’autisme sont souvent présentés comme ayant d’im-

portantes difficultés d’apprentissage, sans que des étu-

des systématiques soient disponibles pour le confirmer.

Les travaux sur I’apprentissage par observation (A/O),

fonction qui nous permet de reproduire une action que

’on a vu faire a distance de la démonstration de cette ac-

tion, sont limités aux populations adultes (Hodgeset al.,

2007), aux enfants au développement typique (Abravanel

et Gingold, 1985 ; Brugger,et al., 2007 ; Elsner, Hauf et

Ascherleben, 2007 ; Hayne, Herbert et Simcock, 2003)

ou a des enfants atteints d’autisme avec un haut niveau de

développement cognitif (Rogerset al., 1996 ; Williamset

al., 2006).

Par ailleurs, si I’on se référe aux théories dites généralis-
tes de I’imitation (Brass et Heyes, 2005 ; Heyes, 2001),
selon lesquelles ’imitation serait sous-tendue par des
mécanismes plus généraux d’apprentissage, on peut rap-
procher la fonction d’apprentissage par observation de
celle d’imitation. Les nombreux travaux ayant exploré
I’imitation dans I’autisme donnent des résultats trés hé-
térogenes. Cette hétérogénéité fait écho d’une part au
caractére non unitaire de 1’imitation, d’autre part aux dif-
férences méthodologiques pour explorer cette fonction.
Dans une revue de la littérature publiée en 2004, ayant
porté sur 21 études représentant 281 enfants atteints d’un
trouble du spectre autistique, Williams, Whiten et Singh
constatent que les performances imitatives chez ces en-
fants sont moindres pour des gestes sans signification que
pour des actions familiéres, des actions avec signification

ou encore des actions avec objet, ce qui est superposa-
ble avec les étapes du développement typique (Nadel et
Aouka, 2006).

En outre, le méme mécanisme de couplage perception-
action sous-tend I’imitation comme 1’apprentissage par
observation (Rizzolati et al., 1996). La communauté des
mécanismes neuronaux et cognitifs entre « faire une ac-
tion » et « imaginer que 1’on fait une action » est bien il-
lustrée par le concept de représentation motrice partagée
(Decety, 2002 ; Jeannerod, 1997).

L’ensemble de ces arguments plaide en faveur d’une
communauté de mécanismes entre imitation et appren-
tissage par observation. Par ailleurs, il a été montré que
I’imitation remplit deux principales fonctions qui sont la
communication et I’apprentissage (Nadel, 1986) : d’une
part, I’imitation et I’observation sont des moyens d’ap-
prentissage pour I’enfant, d’autre part I’imitation permet
I’augmentation des interactions entre imitateur et imité
(Grusec et Abramovitch, 1982 ; Killen et Uzgiris, 1981).
Plusieurs travaux ont montré que 1’exercice de la fonc-
tion de communication de 1’imitation engendre ou accroit
I’intérét social et stimule ’imitation des enfants atteints
d’un trouble autistique (Escalona et al., 2002 ; Fieldet al.,
2001 ; Heimann, Laberg et Nordoen, 2006 ; Nadel et al.,
2000). Dans ces études 1’imitation est abordée dans un
contexte spontané, avec en outre 1’utilisation des deux fa-
cettes de I’imitation : imiter et étre imité, ce qui permet la
synchronie, I’alternance des roles et le partage de théme
(Nadel, 2002).

En rapprochant imitation et apprentissage par observa-
tion et en rappelant la double fonction de I’imitation, on
peut émettre 1’hypothése selon laquelle il y aurait une
facilitation de 1’apprentissage par observation aprés en-
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tralnement de I’imitation dans des conditions de jeu inte-
ractif, par synergie fonctionnelle entre interaction sociale
et apprentissage.

Notre objectif est donc d’évaluer I’effet d’un entraine-
ment de I’imitation et de la reconnaissance d’étre imité
sur ’apprentissage par observation chez des enfants at-
teints d’autisme de bas niveau de fonctionnement adap-
tatif.

Meéthode

Participants

Une étude multicentrique a été réalisée dans le cadre du
projet européen Mathésis, avec constitution de deux grou-
pes de 10 enfants atteints d’autisme (groupe Al et groupe
A2) recrutés dans différents centres de santé pour enfants
atteints d’autisme. Ces enfants avaient un age chronolo-
gique compris entre 45 et 77 mois (age chronologique
moyen de 61,55 mois, écart-type=9,02). Le diagnostic
de trouble autistique était basé sur ’ADI-R (Autism
Diagnostic Interview version révisée, Le Couteur et al,
1989 ; Lord, Rutter et Le Couteur, 1994). L’age adapta-
tif a été évalué par 1’échelle de Vineland (Fombonne et
Achard, 1993 ; Sparrow, Balla et Cichetti, 1984), qui éva-
lue le comportement socio-adaptatif dans les domaines
de la communication, des relations sociales, de 1’autono-
mie et de la motricité. L’age adaptatif moyen était de 29,9
mois (écart-type=6,3).

Les deux groupes Al et A2 ne différaient pas de fagon
significative concernant le sexe, 1’age chronologique (p
=0,82) et I’age adaptatif (p = 0,85).

Tous les enfants et leurs parents ont donné leur consente-
ment pour participer a I’étude.

Le groupe Al (n = 10) bénéficiera d’un entrainement a
I’imitation et le groupe A2 (n = 10) n’aura pas d’entrai-
nement.

Les caractéristiques des sujets sont reportées dans le ta-
bleau 1.

Procédure
Apprentissage par observation

La procédure d’apprentissage consistait en 1’exécution
d’une tache complexe avant et 24 heures aprés une dé-
monstration vidéo. La tache expérimentale consistait a
ouvrir une boite expérimentale (figure 1).

La tache consistait en une séquence d’actions successi-
ves avec utilisation d’un outil a double usage. Cette tache
sollicite des capacités de planification, de mise en rapport
moyens-buts et de flexibilité (outil a double fonction). Le

niveau de complexité de la tache pouvait varier en fonc-
tion de I’age adaptatif des participants. Deux niveaux de
difficulté différents ont ainsi été établis : simple, pour des
ages adaptatifs compris entre 18 et 26 mois et complexe
au-dela de 26 mois d’age adaptatif (tableau 2).

groupe Al (n=10) | groupe A2 (n=10)
Sexe F (30%) - M (70%) | F (30%) — M (70%)
AC (mois) 61,7 (8,6) 61,4 (9,9)
AA (mois) 29,9 (6,3) 29,8 (6,8)
Vineland
communication 26,2 (9,6) 25,3 (10,3)
autonomie 32,1 (7,4) 32,2 (7,8)
socialisation 26,4 (7,8) 26,1 (8,8)
motricité 34,8 (7,6) 35,6 (8,3)

Tableau 1 : caractéristiques des sujets ; AC : dge chronologique ;
AA : age adaptatif ; groupe Al : groupe avec sessions
d’imitation ; groupe A2 : groupe sans session d’imitation

Figure 1

niveau simple

niveau complexe

enlever le cache de la boite

enlever le cache de la boite

défaire le loquet

défaire le loquet

/ dévisser a I’aide de 1’outil
ouverture bi-manuelle ouverture bi-manuelle
de la boite de la boite

prise du bonbon a I’aide de
I’extrémité scratchée de 1’outil

prise du bonbon a 1’aide de
I’extrémité scratchée de 1’outil

Tableau 2 : description des étapes de la tiche
en fonction du niveau de complexité
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Une premiére tentative d’ouverture de la boite était pro-
posée a J1 (test spontané Sp). La boite était alors présen-
tée a I’enfant sans instruction particuliére. Lorsque les en-
fants ne parvenaient pas a ouvrir complétement la boite,
ils regardaient une vidéo de démonstration présentée sur
un ordinateur portable, tandis que la boite expérimentale
leur était retirée. 24 heures apres, a J2, un nouveau test
(test 1, T1) était réalisé dans les mémes conditions.

Cette procédure était reproduite une semaine plus tard, a
J7 (test 2, T2) et a J8 (test 3, T3).

Imitation

Pour tester I’hypothése selon laquelle I’entrainement a
I’imitation pourrait faciliter les capacités d’apprentissage
par observation chez des enfants atteints d’autisme, les
enfants du groupe Al ont bénéficié d’un entrainement a
I’imitation et pas ceux du groupe A2.

L’entrainement a I’imitation a consisté en 4 séances
de 10 minutes réalisées de J2 a J5 (entre le test 1 et le
test 2). Ces séances se déroulaient dans un espace ex-
périmental comportant des objets en double exemplaire.
L’expérimentateur amenait I’enfant a imiter ses actions et
imitait également les enfants de la facon la plus synchro-
ne possible. L’objectif de cette procédure était d’obtenir
une alternance entre imiter et reconnaitre étre imité, avec
des imitations spontanées et non sur sollicitation directe.
Cet espace expérimental avait auparavant déja été utilisé
(Nadel, 1986). Ces séances étaient filmées.

Codage

Le codage concernant I’apprentissage de la tiche consis-
tait en deux types de relevés :

1- relevé des actions pertinentes correspondant aux éta-
pes d’ouverture de la boite (1 point par action, note
globale entre 0 et 4 pour le niveau simple, entre 0 et 5
pour le niveau complexe).

2- relevé des opérations procédurales (manipulation de
la boite, recherche des ouvertures, mise en relation
de la boite et de I’outil) (1 point par opération, note
globale entre 0 et 8 pour le niveau simple, entre 0 et
10 pour le niveau complexe)

Un double codage en aveugle a été réalisé (coefficient
kappa=1 pour les actions et 0,92 pour les procédures).
Il n’y avait pas de différence significative entre les sco-
res « actions » et les scores « procédures » dans les trois
groupes.

Les scores bruts ont été standardisés (note sur 100).

Résultats

Apprentissage par observation

Nous avons mesuré les scores a la réalisation de la tiche
(ouverture de la boite) : les enfants des deux groupes ont
appris aprés la démonstration.

Il n’y a pas de différence significative pour les scores aux
temps Sp et T1 entre les deux groupes d’enfants atteints
d’autisme Al et A2.

Il n’y a pas de différence significative entre les scores T1
et T2 pour les deux groupes c’est-a-dire que 1’apprentis-
sage se maintient aprés une semaine.

T2-T1 (maintien)
Actions Procédures
Groupe Al 13,2 (p=0,2969) 5,6 (p=0,5)
Groupe A2 0,5 (p=1) 1,3 (p=1)

Tableau 3 : moyennes des différences des scores au
temps 1 (T1) et 2 (T2)

Les enfants des deux groupes ont montré un intérét mar-
qué pour le support vidéo.

Effet des séances d’imitation

Les enfants du groupe A1 ont bénéficié d’un entrainement
a I’imitation. Leurs scores a la réalisation de la tache ont
été mesurés avant (T2) et apres (T3) les séances d’imita-
tion et ont été comparés a ceux des enfants du groupe A2
n’ayant pas eu d’entralnement a 1’imitation.

En analysant la différence entre les résultats au test 1 et
au test 3 et entre les résultats au test 2 et au test 3, on
constate que les progressions des scores sont significati-
ves pour le groupe Al et pas pour le groupe A2 : seuls les
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Figures 2 et 3 : scores d’apprentissage par observation aux différents temps du protocole (a gauche : actions A, a droite : pro-
cédures P). Sp : spontané, T1 : test 1, T2 : test 2, T3 : test 3. * : différence significative.
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Interprétation de situations sociales
dans le Syndrome d’ Asperger

Anca-Maria Sav', Nadia Sachs?, Celina Paredes’, Evelyne Herbrecht’,
Sabrina Ahade’, Marion Leboyer’, Tiziana Zalla®, Michéle Montreuil’

es troubles du spectre autistique sont caractéri-
Lsés par des difficultés dans I’interaction sociale

et dans la communication, par la restriction des
centres d’intérét et par la présence de comportements ré-
pétitifs (DSM-IV R, American Psychiatry Association,
2000). Dans le spectre autistique, on intégre le Syndrome
d’Asperger. Les personnes atteintes du Syndrome d’As-
perger présentent les critéres de 1’autisme, mais elles ont
un fonctionnement intellectuel normal et pas de retard
dans I’acquisition du langage.

Les personnes avec autisme sont déficitaires dans la com-
préhension et la prédiction des comportements d’autrui
en termes de croyances (Baron-Cohen, Leslie & Frith,
1985 ; Leslie, 1991 ; Baron-Cohen, 1989, 1995). Cette
difficulté est présente également dans le Syndrome d’As-
perger (Abell, Happe, & Frith, 2000 ; Happé, 1994 ;
Jolliffe & Baron-Cohen, 1999 ; Zalla et al., 2009).
L’hypothése d’un déficit spécifique en théorie de 1’esprit
a été avance.

La théorie de I’esprit représente la capacité d’expliquer la
vie mentale et permet I’interprétation et la prédiction du
comportement humain a partir de ses propres états men-
taux : savoir, vouloir, imaginer, simuler, rappeler, croire
(Melot & Angeard, 2003).

Dans I’ensemble des recherches il y a, pour I’instant, un
accord général (mais la question devient de plus en plus
discutable) sur le fait que la réussite a 1’épreuve de faus-
se croyance de premier ordre fonctionne comme critére
d’assimilation de la théorie de 1’esprit.

Cette épreuve implique I’attribution & autrui d"une croyan-
ce dont on connait la fausseté du contenu. Dans la tache
classique (Wimmer & Perner, 1983), un personnage met
un objet dans un endroit X, objet transféré dans un autre
endroit Y pendant ’absence du personnage. Maxi et sa
maman sont dans la cuisine, ils rangent le chocolat dans
le refrigérateur. Maxi part rejoindre ses amis pour jouer.
Pendant son absence, sa maman décide de préparer un
gateau. Elle prend le chocolat dans le réfrigerateur, en
utilise une partie et range le reste du chocolat dans le
placard. Plus tard, Maxi revient, il veut manger du cho-
colat. Le sujet, témoin du transfert, doit prédire 1’action

du personnage, qui posséde une fausse croyance sur la
localisation de I’objet, et dire dans quel endroit celui-ci
va aller chercher 1’objet : « Ou Maxi va-t-il chercher le
chocolat ? » Les enfants sans troubles de développement
réussissent cette tache vers 1’age de 4 ans.

Les taches de théorie de I’esprit de second ordre (Perner
& Wimmer, 1985 ; Happé, 1994) demandent de faire des
inférences sur la fausse attribution d’une croyance: « A
pense que B croit que le chocolat se trouve dans 1’endroit
X, alors que le chocolat se trouve dans I’endroit Y ». Ce
test est réussi par des enfants de 10 — 11 ans sans troubles
de développement.

Chez les personnes avec un Syndrome d’Asperger les ré-
sultats des études concernant leur performance aux tiches
de théorie de I’esprit sont contradictoires. Ces personnes
réussissent les épreuves de premier et second ordre, mais
elles ont des difficultés aux taches plus avancées, comme
le test « Strange Stories » (Happé, 1994) ou le test de
Faux Pas (Baron-Cohen et al., 1999, Zalla et al., 2009).

Dans le test « Strange Stories » (Happé, 1994) les par-
ticipants doivent comprendre 1’ironie, le sarcasme, le
« bluff » et le « double bluff ». Les personnes avec un
Syndrome d’Asperger sont capables d’utiliser des termes
d’états mentaux dans leurs explications, mais pas dans un
contexte approprié.

Zalla et al. (2009) utilisent la tache appelée « Faux Pas »
(Baron-Cohen et al., 1999) et montrent chez les person-
nes adultes avec un Syndrome d’Asperger une difficulté
a interpréter une catégorie d’actions non-intentionnelles :
les faux pas. IlIs se produisent lorsque quelqu’un dit quel-
que chose qui a un effet négatif sur ’interlocuteur, sans
intention de la part de 1’émetteur : Le mari d'Hélene or-
ganise une féte surprise pour l'anniversaire de sa femme.
1l a invité Sarah, une amie d'Hélene, en lui disant : « ne
le dis a personne, surtout pas a Héléne. » La veille de la
féte, Heélene se trouvait chez Sarah quand celle-ci ren-
versa du café sur sa nouvelle robe qui était accroché a
sa chaise. « OH ! » dit Sarah, « J'allais la porter a ta
féte ! ». Hélene répondit alors : « Quelle féte ? ». « Bon »
dit Sarah, « allons voir si nous pouvons enlever cette td-
che." »

! Laboratoire de psychopathologie et neuropsychologie EA 2027, Université Paris VIII, Paris.

2 Institut Jean Nicod, CNRS, Ecole Normale Supérieure, Paris.
3 Hopital Chenevier-Mondor & INSERM U955, Créteil.
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AS(N=12) |GC (N=12)

Age

2733 (7.41) |27.8 (4.5) t . =0.124, ns

(22)

Sexe (F/M)

2/12 2/12 -

Education

15.2 (2.7) 16 (1.4) t  =-0.656,ns

@)

QI Total
(WAIS-III)

114.8 (16.7) | 1153 (14.6) |t =-0.34,ns

@)

QI Verbal

119.2(19.8) | 117.9(17.5) |t,. =1.30,ns

(23)

QI

Performance

105.3 (14.7) | 110.2(7.7) |t, =-0.334,ns

@)

Tableau 1. Caractérisation de la population.

Latache demande une interprétation des faux pas élaborée
par les participants, car apres avoir identifié le faux pas
(« Est-ce que quelqu'un a dit quelque chose qu'il n'aurait
pas di dire ou a dit quelque chose de maladroit ? ») ils
doivent expliquer pourquoi il/elle n'aurait pas di le dire
ou pourquoi était-ce maladroit.

Les personnes avec un Syndrome d’ Asperger réussissent
a identifier le faux pas. Cependant, elles sont défaillantes
dans I’interprétation en termes d’intention et d’états men-
taux. Les patients ont tendance a attribuer des mauvaises
intentions aux personnages (« il voulait blesser I’autre »,
« il voulait tricher », etc).

Senju et al. (2009) sélectionnent dans leur étude les per-
sonnes avec un Syndrome d’ Asperger qui réussissent aux
tests de second ordre de théorie de 1’esprit et au test de
« Strange Stories » de Happé (1994). IIs proposent une
tache implicite de théorie de I’esprit et ils mettent en évi-
dence un déficit chez ces personnes. En conséquence, les
auteurs avancent I’hypothése d’une absence de théorie de
I’esprit spontanée chez les personnes avec un Syndrome
d’ Asperger.

Une des critiques principales faites aux épreuves de théo-
rie de 1’esprit c’est le fait qu’elles se basent essentielle-
ment sur les capacités verbales des participants.

Dans 1’étude présente nous proposons d’étudier 1’inter-
prétation de situations sociales dans une tache a choix
forcés chez des personnes avec un Syndrome d’Asper-
ger. Les choix forcés permettent d’éliminer les éventuel-
les différences d’habilités verbales entre le groupe des
personnes avec le Syndrome d’Asperger et le groupe
témoin. Les variantes de réponses sont issues des caté-
gories d’explications formulées par les patients dans une
étude précédente (Zalla et al, 2009).

Un autre objectif de cette étude est de vérifier dans quelle
mesure les participants sont préts & moduler leur choix en
fonction d’un avis externe et de voir s’il y a des différen-
ces entre les deux populations participantes.

Nous nous attendons a observer un manque de flexibi-
lité chez les personnes avec le Syndrome d’ Asperger (cf.
Minshew et al., 2002), se traduisant par une difficulté

dans la modulation des réponses en fonction d’un avis
extérieur, comparativement a un groupe témoin.

Nous avons ajouté une question sur le degré de certitude
dans leur choix des réponses.

Meéthode

Participants. Un groupe de douze adultes diagnostiqués
avec un Syndrome d’Asperger (AS) a été recruté a I’Ho-
pital Albert Chenevier de Créteil. Il a été comparé a un
groupe de comparaison (GC) de douze personnes appa-
riées en age, QI, niveau d’études et sexe (Tableau 1).

Procédure. Les participants résolvent une tache informa-
tisée aux choix multiples, dans laquelle sont présentés 24
scénarii sociaux qui incluent un conflit mineur entre deux
personnages. Un exemple de scénario est le suivant :
« Joélle partage un appartement avec Frank, un autre
étudiant. C’est le tour de Joélle de faire le ménage. Elle
range les papiers et jette des notes de cours que Frank
avait laissé sur la table de la cuisine. »

Question : Pourquoi Joélle a-t-elle jeté¢ les notes de
Frank ?

Pour interpréter le comportement des personnages, les
participants doivent choisir parmi les quatre propositions
suivantes : bonne intention (BI : « Joélle a voulu que tout
soit bien rangé. »), mauvaise intention (MI : «Joélle en
a marre du bazar de Frank et a voulu le punir. »), fausse
croyance (FC : « Joélle a cru que c’était des brouillons. »)
ou bien, choisir une explication comportementale (CP :
« Joélle aime jeter tout ce qui traine.»).

Apres avoir fait le choix d’une des 4 propositions, il leur
est ensuite présenté I’avis d’un tiers (ex : L’ancien co-
locataire de Joé€lle pense que...), respectivement celui
de plusieurs personnages (ex : Toutes les amies de Joélle
pensent que...). Ils doivent choisir entre leur réponse ini-
tiale et le nouvel avis présenté.

Les participants évaluent également leur niveau de
confiance, sur une échelle de 1 (pas sir) a 5 (trés sir),
chaque fois qu’ils choisissent une réponse.

Résultats

Le choix initial des types de réponse ne différe pas d’un
groupe a I’autre (F(1, 88)=0.25,p=0.61). Les 4 catégories -
interprétation comportementale (t(22)=0.79, p=ns), expli-
cation en termes de fausse croyance (t(22)=-0.66, p=ns),
attribution d’une bonne intention (t(22)=1.19, p=ns) et
attribution d’une mauvaise intention (t(22)=0.26) - ont
été choisies de maniére similaire dans les deux groupes
(Figure 1).

En revanche, on trouve un effet du type d’interprétation
sur les choix dans les deux groupes (F(3, 88)=23.59,
p=0.0001).

En effet, les participants choisissent inégalement les ca-
tégories d’interprétation. Ainsi, une bonne intention est
attribuée au comportement du personnage a hauteur de
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Figure 1. Les types d’interprétations choisies par les deux groupes.
33% dans le groupe AS et de 30% dans le groupe GC. Discussion

La fausse croyance est attribuée a hauteur de 32 % dans
le groupe AS et de 37% dans le groupe GC. Le groupe
AS choisit une interprétation comportementale en pro-
portion de 22% et le groupe GC en proportion de 20%.
En dernier, les participants interprétent le comportement
par une mauvaise intention du personnage (13% dans les
deux groupes).

Les personnes du groupe AS changent d’avis dans la
méme proportion que les personnes du GC. Le groupe
AS change sa réponse initiale autant que le GC apres pré-
sentation d’avis d’un tiers (t(22)=0.94, p=ns) et aprés le
deuxiéme avis proposé (« Toutes les amies de Joé€lle pen-
sent que... ») (t(22)=0.47, p=ns).

On observe que le groupe AS change plus fréquemment
d’avis sur sa réponse initiale méme si son degré de certi-
tude est maximal (5), alors qu’une seule personne du GC
avec un degré de certitude maximal change son avis. La
différence entre les groupes n’est cependant pas signifi-
cative (t22=1.83, p=0.08).

Le niveau de certitude des participants est indépendant
du groupe d’appartenance (F(1,88)=2.60, p=0.11) et du
type d’interprétation proposé (F(3,88)=1.03, p=0.38),
comme le montre la Figure 2.

Nos résultats montrent que les personnes du groupe
Asperger préférent attribuer des bonnes intentions et des
fausses croyances a la conduite humaine de maniére si-
milaire au groupe témoin. Un déficit de théorie de I’esprit
aurait pu se traduire ici par un choix réduit d’explications
du type « fausses croyances ». L’infirmation de ce pattern
de réponses dans le groupe Asperger peut suggérer qu’il
existe une compensation du déficit de mentalisation par
des aptitudes linguistiques et métalinguistiques, comme
le proposent d’autres études (Klin, 2000 ; Klin et al.,
2006), ou par des surapprentissages (Senju et al., 2009).
Pour aller dans le sens de ces études, on peut avancer
I’idée qu’il y aurait un effet facilitateur des capacités ver-
bales de la tiche que nous avons utilisée.

Ce résultat s’inscrit dans la ligne des études qui indiquent
la réussite aux épreuves de théorie de 1’esprit, quand cel-
les-ci ne demandent pas une explication spontanée d’états
mentaux (Bowler, 1992; Happé, 1995). A cet égard, pour
mieux controler I’effet des aptitudes verbales, une des
particularités de notre tache est de mettre a la disposition
des participants des réponses fermées qui sont affichées
simultanément sur un écran. Ceci a pour effet d’homogé-
néiser le niveau d’activation de chaque type de réponse
(en mémoire de travail ). Ces conditions ne se retrouvent
pas naturellement dans les situations de la vie courante.
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Figure 2. Les degrés de certitude par type d’interprétation et par groupe.
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Ainsi, en situations écologiques, les taches sont plus
complexes. Les individus doivent traiter les informations
en attention divisée sur des taches multiples et hiérarchi-
sées afin de sélectionner la réponse pertinente en fonction
de la situation immédiate. De ce fait, les personnes avec
un Syndrome d’Asperger rencontrent plus de difficultés
dans les conditions sociales naturelles qu’en situation de
test.

Dans cette étude préliminaire, les personnes du groupe
AS prennent en compte ’avis de I’autre autant que les
personnes du GC. Cependant, plusieurs personnes AS
changent d’avis méme quand elles sont siires de leur ré-
ponse initiale. Ce fait peut indiquer une suggestibilité ou
un conformisme plus important aux régles externes chez
ces personnes que chez les personnes neurotypiques.

Notre travail peut ouvrir des pistes dans 1’accompagne-
ment pédagogique et éducatif effectué auprés des person-
nes avec un Syndrome d’Asperger. La suggestibilité aux
régles externes peut représenter la preuve d’une disponi-
bilité pour 1’apprentissage.

Cette recherche est en cours de finalisation sur un échan-
tillon plus important de sujets. Des variables non traitées
ici pourront apporter un éclairage sur les résultats partiels
actuels.
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Influence de facteurs
environnementaux

sur le développement langagier
des enfants avec troubles

du spectre autistique

Marine Grandgeorge'

ien que le débat inné/acquis semble appartenir au
B passé, la question de I’importance relative entre

génétique et expérience dans le développement
reste trés vive (Plomin, 2001). Les facteurs génétiques et
environnementaux déterminent différents aspects comme
le tempérament, mais leurs poids relatifs peuvent varier
selon le trait é¢tudié (Hausberger, Bruderer, Le Scolan, &
Pierre, 2004). Les études sur les jumeaux montrent que
les parents influencent les comportements prosociaux des
enfants en agissant comme une « modulation » des in-
fluences génétiques. Cela est également vrai dans le cas
de troubles psychiatriques. En dépit d'une forte base gé-
nétique (Tienari et al., 2004), la schizophrénie peut étre
influencée aussi bien par les parents (Tienari, Wahlberg,
& Wynne, 2006) que par des facteurs prénataux comme
une maladie infectieuse (Franzek & Stober, 1995).

L’importance donnée aux facteurs génétiques et environ-
nementaux est aussi influencée par les courants histori-
ques, notamment dans le cas des troubles psychiatriques
(Robert, 2000). Ainsi, il y a une soixantaine d’années,
certains auteurs concevaient les troubles autistiques — ca-
ractérisés par des déficits sociaux, ainsi que des commu-
nication verbale et non verbale (APA, 1994) — comme une
conséquence de facteurs environnementaux défavorables
(e.g. mere réfrigérateur, Kanner, 1949). Ardemment
contestée, la théorie du manque d'affection maternelle
a laissé sa place a une recherche radicalement tournée
vers des hypothéses neuronales et cognitives (Rimland,
1964). Depuis I'évolution des technologies au cours des
années 1990, l'accent a été clairement donné aux ba-
ses biologiques de ces troubles (Muhle, Trentacoste, &
Rapin, 2004).

Le retrait social des personnes avec troubles autistiques,
par exemple, a été attribué a des altérations dans le sillon
temporal supérieur (STS), région cérébrale associée a

la reconnaissance de la voix (Belin, Zatorre, Lafaille,
Ahad, & Pike, 2000). Un développement biologique al-
téré (i e. des déficiences auditives et de traitement) pour-
rait conduire a ce retrait social observé dans les troubles
autistiques (Gervais et al., 2004).

Etudier les animaux permet un éclairage nouveau sur le
développement de I'Homme (Gosling, 2001) ; un paral-
Iele avec les oiseaux ameéne a interroger cette causalité.
En effet, I’expérience sociale est cruciale pour le dé-
veloppement de 1’aire auditive centrale chez les jeunes
oiseaux chanteurs (Cousillas et al., 2006 ; Cousillas et
al., 2004). L’isolement social peut induire les mémes
altérations dans 1’aire auditive centrale que la privation
auditive ou un isolement physique (Cousillas, George,
Henry, Richard, & Hausberger, 2008). Le contact social
direct avec des adultes et la qualité des interactions peut
influencer le développement vocal et perceptif, aussi bien
chez les oiseaux que chez les humains (Goldstein, King,
& West, 2003 ; Kuhl, 2003).

Les chercheurs reconnaissent généralement que les
troubles autistiques ne sont pas affectés par les parents,
mais on peut se demander si, comme chez l'animal
(Hausberger, et al., 2004), les différents traits compor-
tementaux sont différemment influencés par des facteurs
génétiques et / ou environnementaux. Le langage est un
trait intéressant a étudier pour deux raisons. D’une part,
son développement semble étre fortement influencé par
des facteurs sociaux ; d’autre part, les anomalies langa-
gieres sont le premier déficit qui inquiéte plus de 50 % des
familles d'enfants avec troubles autistiques (De Giacomo
& Fombonne, 1998).

Le développement du langage chez les enfants typiques
est soumis aux facteurs sociaux ; par exemple ceux éle-
vés par des parents de haut niveau d’éducation ont un dé-
veloppement plus rapide que celui des enfants élevés par

! Université de Rennes 1, Ethos, UMR 6552 CNRS — Ethologie animale et humaine, Rennes, France, marine.grandgeorge@univ-

rennes1.fr
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des parents de bas niveau d’éducation (Hoff & Naigles,
2002). Le comportement des parents lors des interactions
verbales avec les enfants différe selon leur statut socio-
économique (Hoff, Laursen, & Tardif, 2002). En outre,
les méres et les peres semblent influencer les enfants de
différentes fagons (Hart & Risley, 1995).

Dans la présente étude, nous avons émis I'hypothése que
les caractéristiques des parents influencent également le
développement du langage chez les enfants avec trou-
bles autistiques. Nous avons comparé les caractéristi-
ques précoces du développement langagier a l'aide de
I’ Autism Diagnostic Interview-Revised (Lord, Rutter, &
Le Couteur, 1994) sur un large échantillon d'enfants dont
les parents ont des niveaux d'éducation différents. Ces
données ont été comparées sur des compétences non lin-
guistiques acquises au méme age.

Meéthodes

(1) Enfants avec autisme

Tous les enfants ont été recrutés au Centre de Ressources
Autisme Bretagne, Bohars (n=162, 135 gargons et 27
filles, 4ge moyen a I’évaluation: 98 mois + 54; min : 37,
max : 373). Ils remplissent tous les critéres du Manuel
Diagnostique et Statistique des Troubles Mentaux 4%
édition — DSM IV (APA, 1994) et de la Classification
Internationale des Maladies 10% édition — CIM 10
(WHO, 1994). IIs vivent dans des familles biparentales
biologiques, sont en bonne santé physique et sont agés
d’au moins 33 mois. Le frangais est leur langue mater-
nelle.

N 162
Niveau d’éducation des parents
Bas niveau d’éducation (NEB)
Mere NEB 53 (32.7 %)
Pére NEB 64 (39.5%)
Niveau d’éducation moyen (NEM)
Meére NEM 26 (16.1%)
Pére NEM 26 (16.1%)
Haut niveau d’éducation (NEH)
Mére NEH 83 (51.2%)
Pére NEH 72 (44.4%)

Table 1 : Caractéristiques des méres et des péres ; d’apres
Grandgeorge et al., 2009

(2) Parents

Le niveau d’éducation des parents a été évalué indépen-
damment (tableau I). Selon la classification de I’'INSEE
2003, 3 catégories sont examinée : (1) bas niveau d’édu-
cation NEB (cursus inférieur au baccalauréat), (2) niveau
d’éducation moyen NEM (cursus entre le baccalauréat et
bac +2) et (3) haut niveau d’éducation NEH (cursus su-
périeur a bac +2). Les méres et les péres peuvent avoir ou
non le méme niveau d’éducation.

(3) Mesures

L’ Autism Diagnostic Interview—Revised ou ADI-R (Lord,
et al., 1994) a permis les évaluations comportementales
des enfants. Cet entretien parental, semi structuré, a été
mené par des psychiatres confirmés. Administré aux deux
parents en méme temps, il donne un score issu de leurs
réponses communes qui ne sont donc pas indépendan-
tes. Trois domaines majeurs des troubles autistiques sont
évalués : communication verbale et non verbale, interac-
tions sociales réciproques, comportements stéréotypés et
intéréts restreints. Grace a une observation clinique di-
recte de chaque enfant, un diagnostic de troubles autisti-
ques a été posé (critéres du DSM IV et de la CIM-10) et
confirmé par I’ADI-R.

Les parents ont été interrogés sur le développement du
langage et le développement sensori-moteur de leur en-
fant. Les critéres du langage qui ont été étudiés sont (a)
I’age des 1°° mots isolés (en mois, mots utilisés régulié-
rement et spontanément dans un but communicatif en ré-
férence a un concept, un objet ou un événement, « papa »
et « maman » sont exclus. Les enfants étaient considérés
comme en retard quand ils utilisaient leurs 1°* mots apres
24 mois et comme sans retard quand ils ont utilisé leurs
1°* mots avant 24 mois) et (b) /’dge des 1°* phrases (en
mois, phrases composées d’au moins deux mots, 1'un
étant un verbe, les combinaisons nom-attribut et les pa-
roles écholaliques ou apprises sont exclues. Les enfants
étaient considérés comme en retard quand ils utilisaient
leurs 1% phrases aprés 33 mois et comme sans retard
quand ils ont utilisé leurs 14 phrases avant 33 mois). Les
critéres sensori-moteurs qui ont été étudiés sont (a) 1'dge
de la position assise sans aide sur une surface plane (en
mois ; les enfants sont considérés comme avec retard si
I’événement a lieu aprés 1’age de 8 mois), (b) I’age de la
marche sans aide (en mois ; les enfants sont considérés
comme avec retard si I’événement a licu aprés 1’age de
18 mois ), (¢) /’dge de contréle de la vessie au cours
de la journée (en mois ; I’age auquel I’enfant est pro-
pre apres 12 mois sans accident) et enfin, (d) 1’dge de
contréle de la vessie au cours de la nuit (en mois ; 1’age
auquel I’enfant est propre apreés 12 mois sans accident).
Toutes les données ont été confirmées par le carnet de
santé de chaque enfant. Un accord verbal a été donné par
tous les parents.

(4) Analyses statistiques

Les analyses ont été effectuées en 4 étapes a un seuil de
significativité de p<0.05 (Minitab©). Le test de Kruskal-
Wallis a comparé les ages des étapes langagicres et sen-
sorimotrices (voir ci-dessus) selon les 3 niveaux d’édu-
cation des méres et des peéres. Des comparaisons post hoc
sont ensuite appliquées a 1’aide du test de Mann-Whitney.
Le test du Khi-deux a évalué la relation entre les 3 ni-
veaux d’éducation des meéres et des peres et les lers mots
et 1% phrases (enfants avec retard ou sans retard).
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Résultats

Nous avons mis en évidence une claire influence du ni-
veau d’éducation — aussi bien celui des meres que celui
des peres — sur le développement du langage des enfants
avec troubles autistique ; un tel effet n’a pas été observé
sur le développement sensori-moteur (Tous les tests de
Kruskal-Wallis et Mann-Whitney, p>0.05).

Age des 1°* mots

91.4% des enfants ont utilisé leurs /“* mots, en moyenne
a I’age de 26.4 + 15.5 mois (min: 6 ; max : 84). 46.3 %
des enfants les ont utilisés avant 24 mois (i.e. sans retard)
et 45.1% aprés 24 mois (i.e. avec retard). Les 14 enfants
restants n’avaient pas encore prononcé leurs /% mots
quand ils ont été évalués, méme s’ils avaient en moyenne
82.0 mois + 68.3 (min: 37 ; max: 309). Le niveau d’édu-
cation des péres n’influence pas significativement 1’age
des 7 mots (Test de Kruskal Wallis : n=147, H=3.09,
p=0.21 ; Figure 1) alors que c’est le cas pour le niveau
d’éducation des méres (Test de Kruskal-Wallis : n=147,
H=7.12, p=0.03 ; Fig.1). De plus, les enfants de méres
NEB prononcent leurs /" mots plus tard que les enfants
de méres NEM et NEH (X = 32.1 + 18.5 mois, X =24.0
+ 14.0 mois, X = 23.0 £ 9.8 mois respectivement, nB=48
nH=74 U=3428 p=0.01, n,=48 n,,=25 U=1942 p=0.05 ;
Figure 1). Les enfants de méres NEM et NEH ne différent
significativement pas (n,,=25, n,=74, U=1289, p=0.76 ;
Figure ). 53.7 % des enfants sont considérés avec re-
tard. Le groupe sans retard et le groupe avec retard dif-
férent selon le niveau d’éducation des méres et des pé-
res (d’aprés une distribution au hasard, tous les tests >
p<0.001). Les enfants sans retard sont principalement
¢élevés par des méres NEH et des peres NEH (d’apres une
distribution au hasard, tous les tests y> p<0.001 ; Fig.24,
2B). Les enfants avec retard sont surtout élevés par des
meres NEB et des péres NEB (d’aprés une distribution au
hasard, tous les tests 2 p<0.05).

Age des 1% phrases

75.9% des enfants ont prononcé leurs /¢ phrases, en
moyenne a 39.8 mois + 18.0 (min: 11; max: 120). 29.6 %
des enfants les ont utilisés avant 33 mois (i.e. sans retard)
et 46.3 % apres 33 mois (i.e. avec retard). Les 39 enfants
restants n’avaient pas encore prononcé leurs 1¢° phrases
quand ils ont été évalués, méme s’ils avaient en moyenne
78.2 = 48.2 mois (min : 37; max : 309). Le niveau d’édu-
cation des péres n’influence significativement pas 1’age
des 1 phrases (Test de Kruskal-Wallis: n=123, H=4.01,
p=0.13) alors que c’est le cas pour le niveau d’éduca-
tion des méres (Test de Kruskal-Wallis: n=123, H=12.38,
p=0.002). Les enfants de méres NEB prononcent leurs
1¢* phrases plus tard que les enfants de méres NEH (X
=45.3 + 14.9 mois, X =34.7 £ 14.5 mois respectivement,
n,=41, n,=62, U=2653, p<0.001), tandis que les en-
fants de meres NEM sont intermédiaires (n, =20, n, =41,
U=1355, p=0.20 et n =20, n,=62, U=951, p=0.19, res-
pectivement). 70.3% des enfants ont un retard dans
’utilisation des /¢¢ phrases. Le groupe sans retard et
le groupe avec retard différent significativement selon le

niveau d’éducation, aussi bien des méres que des péres
(tous les tests y? p<0.001). La majorité des enfants sans
retard sont élevés par des meres NEH et des peres NEH
(tous les tests y? p<0.001 ; Figures 24, 2B). La plupart
des enfants avec retard sont élevés par des méres NEH et
NEB et des péres NEB (tous les tests y? p<0.05).

m Haut niveau d'éducation

Niveau Moyen d'éducation
Péres

‘ O Bas niveau d*éducation

Méres

0 10 20 30 40
Age moyen des enfants pronongant leurs lers mots (mois)

Figure 1 : Age moyen des enfants au moment ou ils prononcent
leurs 1°* mots selon le niveau d’éducation des meéres et des péres.
Le niveau de significativité est ** p<(0.01

H m Haut niveau d'éducation
-
lers mots 3 Niveau Moyen d'éducation
»
o F [ Bas niveau d'éducation
*
i
1éres phrases §
I
*
0% 20% 40% 60% 80%
Pourcentage d'enfants "sans retard" A
* g Rinhemdtmet
-
1ers mots 3 Niveau Moyen d'éducation
Bas niveau d'éducation
%
I
1éres phrases 5
0% 20% 40% 60% 80%
Pourcentage d'enfants "sans retard" B

Figure 2 : Pourcentages moyens des enfants utilisant leurs 1°* mots
avant 24 mois (sans retard) et utilisant leurs 1% phrases avant 33
mois (sans retard) selon le niveau d’éducation (A) des méres et (B)
des péres. La ligne indique une distribution au hasard. Les valeurs
en dessous de la ligne indiquent un groupe moins représenté et les
valeurs au-dessus de la ligne indiquent un groupe plus représenté.
Le niveau de significativité est *** p<0.001
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Discussion

Notre étude sur les caractéristiques précoces du dévelop-
pement révele une claire influence du niveau d’éducation
des parents, différente selon le pere et la mere. Le lan-
gage des enfants élevés par des parents de haut niveau
d’éducation (> bac +2) se développe plus précocement
et ceux de meéres de haut niveau d’éducation prononcent
leurs 1°*mots et leurs 1 phrases plus tot que les autres.
Sans exclure une transmission génétique des capacités
cognitives a cet age (Pinker, 2002), ces résultats sugge-
rent I’importance des facteurs environnementaux (e.g.
influence parentale) sur le développement comportemen-
tal des enfants avec troubles autistiques. Néanmoins, ces
influences sont clairement liées au langage, le dévelop-
pement sensori-moteur n’étant pas affecté. Cette étude, a
notre connaissance, constitue la premiére démonstration
d’une telle influence.

L’aspect rétrospectif pourrait étre mis en cause, les pa-
rents pouvant se tromper sur les dges des 1 mots et des
1és phrases. Cependant, les informations sont recoupées
avec le carnet de santé. En outre, les caractéristiques pré-
coces du langage ont une place particuliere car elles sont
I’un des premiers signes d’altération rapportés dans les
troubles autistiques (De Giacomo & Fombonne, 1998).
Notre large cohorte ressemble aux autres populations aux
troubles autistiques - la moitié des enfants n’ont pas un
langage fonctionnel (Bailey, Phillips, & Rutter, 1996).
Comme chez les enfants au développement typique et
contrairement aux études précédentes (Fombonne, 2003),
les enfants avec troubles autistiques sont aussi soumis
aux variations inter-individuelles associées au statut so-
cioéconomique des parents - qui inclut le niveau d’édu-
cation, leur revenu, leur réseau social, etc. (Ensminger
& Fothergill, 2003). Ainsi, notre étude montre que les
facteurs environnementaux pourraient influencer des as-
pects précis du développement des troubles autistiques
(e.g. 4ge des 1°™ mots et 1% phrases) comme des étu-
des sur les animaux ont pu le montrer (Hausberger, et
al., 2004). Ainsi, seules des études détaillées — comme
ici — peuvent mettre en évidence une telle influence de
I’environnement. Bien que les modéles génétiques soient
privilégiés en ce moment dans les troubles psychiatri-
ques, nos résultats montrent I’importance de prendre en
compte la dualité environnement / génétique puisqu’« i/
n’y a pas de génome sans systeme » (Robert, 2000).

Il n’est pas surprenant que des facteurs externes, comme
I’environnement social, influence le langage puisque ce
dernier est considéré comme « un acte social » (Locke
& Snow, 1997). Les enfants ont besoin d’opportunité de
communication et un modele langagier pour développer
leur langage (Hoff, 2006) — le niveau d’éducation des
parents en étant un modulateur significatif (Pancsofar &
Vernon-Feagans, 2006). Des études récentes suggerent
que les enfants avec troubles autistiques ont des bases
communes avec les enfants au développement typique
dans I’acquisition du langage (Swensen, Kelley, Fein,
& Naigles, 2007). Ces retards pourraient résulter d’un
désintérét social plus que d'un trouble du langage basi-

que (Tager-Flusberg, 2000). Les déficits de perception
peuvent exister comme une conséquence des déficits de
traitement de la voix dans la zone du STS (Gervais, et
al., 2004), mais un retrait social et un manque d'atten-
tion sociale pourraient étre aussi associés a ces anomalies
(Cousillas, et al., 2008). Ainsi, les variations individuel-
les pourraient refléter les variations de I'attention sociale
(Stevens, Fanning, Cocha, Sandersa, & Neville, 2008).

Bien qu’il soit clairement établi que chez les enfants au
développement typique (Hoff-Ginsberg, 2000) le statut
socioéconomique est une variable créant « différentes
conditions de vie a différents niveaux d’ordre social »
(Kohn, 1963), I’idée n’est pas ou peu évoquée dans les
études sur les troubles autistiques. Notre étude montre
que le niveau d’éducation des parents — au moins — sem-
ble important pour le développement précoce du langage
des enfants avec troubles autistiques. Cependant, les pro-
cessus impliqués dans cette stimulation des parents de
haut niveau d'éducation demeurent inconnus : stimula-
tion de I’attention, environnement enrichi, réseau social
plus important, autre ? A I’heure actuelle, la question
reste ouverte.

Notre étude démontre 1I’impact du niveau d’éducation sur
le langage des enfants souffrant de troubles autistiques,
comme il est couramment observé chez les enfants au dé-
veloppement typique. Ceci pourrait ouvrir de nouveaux
modes de pensée et de recherche. D’une part, les scienti-
fiques chercheront a comprendre les processus mis en jeu
(e.g. attention sociale, expérience perceptive, la plasticité
du cerveau) tout en rétablissant 1’équilibre génétique /
environnement qui fait défaut dans les recherches sur
les troubles autistiques. D’autre part, cette étude soutient
tout le courant de prise en charge dés le plus jeune age
initié par les cliniciens, les thérapeutes et les parents - en
France et a I'étranger. Les stimulations précoces peuvent
en effet améliorer des comportements précis méme si
elles ne peuvent pas aller a I’encontre de toutes les dé-
ficiences biologiques. Enfin, connaitre le niveau d’éduca-
tion des parents - et plus largement I’ensemble du réseau
social des enfants avec troubles autistiques — permettrait
une meilleure prise en charge. De nouveaux espoirs thé-
rapeutiques pourraient donc naitre de cette nouvelle ap-
proche des troubles autistiques.

Remerciements

Je tiens a remercier toutes les familles pour leur partici-
pation ainsi que la Fondation Sommer pour leur soutien
financier.

Références Bibliographiques

APA. (1994). American Psychiatric Association Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders. Washington.

Bailey, A., Phillips, W., & Rutter, M. (1996). Autism: towards
an integration of clinical, genetic, neuropsychological, and
neurobiological perspectives. Journal of Child Psychology and
Psychiatry, 37, 89-126.

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 25 - printemps 2010



10°™ Université d'automne - Communications affichées

Belin, P., Zatorre, R. J., Lafaille, P., Ahad, P., & Pike, B. (2000).
Voice-selective areas in human auditory cortex. Nature, 403,
309-312.

Cousillas, H., George, 1., Henry, L., Richard, J., & Hausberger,
M. (2008). Linking social and vocal brains: could social segre-
gation prevent a proper development of a central auditory area
in a female songbird? PLoS ONE, 3(5), €2194.

Cousillas, H., George, 1., Mathelier, M., Richard, J. P., Henry,
L., & Hausberger, M. (2006). Social experience influen-
ces the development of a central auditory area. [Article].
Naturwissenschaften, 93(12), 588-596. doi: 10.1007/s00114-
006-0148-4

Cousillas, H., Richard, J. P., Mathelier, M., Henry, L., George,
1., & Hausberger, M. (2004). Experience-dependent neuronal
specialization and functional organization in the central auditory
area of a songbird. [Article]. European Journal of Neuroscience,
19(12), 3343-3352. doi: 10.1111/j.1460-9568.2004.03376.x

De Giacomo, A., & Fombonne, E. (1998). Parental recognition
of developmental abnormalities in autism. European Child &
Adolescent Psychiatry, 7(3), 131-136.

Ensminger, M. E., & Fothergill, K. (2003). A decade of measu-
ring SES: what it tells us and where to go from here? In V.
A. Bornstein & R. H. Bradley (Eds.), Socioeconomic status,
parenting, and child development. New Jersey: Lawrence
Erlbaum Associates.

Fombonne, E. (2003). Epidemiological surveys of autism and
other pervasive developmental disorders. Journal of autism and
developmental disorders, 33, 365-382.

Franzek, E., & Stober, G. (1995). Maternal infectious diseases
during pregnancy and obstetric complications in the etiology of
distinct subtypes of schizophrenia: further evidence from ma-
ternal hospital records. European Psychiatry, 10(7), 326-330.

Gervais, H., Belin, P., Boddaert, N., Leboyer, M., Coez, A.,
Sfaello, I., et al. (2004). Abnormal cortical voice processing
in autism. Nature Neuroscience, 7(8), 801-802. doi: 10.1038/
nnl1291

Goldstein, M. H., King, A. P., & West, M. J. (2003). Social inte-
raction shapes babbling: Testing parallels between birdsong and
speech. Proceedings of the National Academy of Sciences of the
United States of America, 100(13), 8030-8035. doi: 10.1073/
pnas.1332441100

Gosling, S. D. (2001). From mice to men: what can we learn
about personality from animal 10 research? Psychological
Bulletin, 127, 45-86.

Grandgeorge, M., Hausberger, M., Tordjman, S., Deleau,
M., Lazartigues, A., & Lemonnier, E. (2009). Environmental
Factors Influence Language Development in Children with
Autism Spectrum Disorders. PLoS ONE, 4(4), e4683. doi:
10.1371/journal.pone.0004683

Hart, B., & Risley, T. (1995). Meaningful differences in the
everyday experience of young American children. Baltimore:
Brookes.

Hausberger, M., Bruderer, U., Le Scolan, N., & Pierre, J. S.
(2004). Interplay between environmental and genetic factors
in temperament/personality traits in horses (Equus caballus).
[Article]. Journal of Comparative Psychology, 118(4), 434-
446. doi: 10.1037/0735-7036.118.4.434

Hoft, E. (2006). How social contexts support and shape lan-
guage development. Developmental Review, 26, 55-88.
Hoff, E., Laursen, B., & Tardif, T. (2002). Socioeconomic sta-

tus and parenting. In B. MH (Ed.), Handbook of parenting 2™
ed: Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum Association.

Hoff, E., & Naigles, L. (2002). How children use input in acqui-
ring a lexicon. Child Development, 73, 418-433.

Hoff-Ginsberg, E. (2000). Soziale Umwelt und Sprachlernen.
In H. Grimm (Ed.), Sprachentwicklung (pp. pp. 463-494).
Bern: Hogrefe.

Kanner, L. (1949). Problems of nosology and psychodynamics
of early infantile autism. American Journal of Orthopsychiatry,
19, 416-426.

Kohn, M. L. (1963). Social class and parent-child relationships:
An interpretation. American Journal of Sociology, 68, 471-
480.

Kuhl, P.K. (2003). Human speech and birdsong: Communication
and the social brain. Proceedings of the National Academy of
Sciences of the United States of America, 100(17), 9645-9646.
doi: 10.1073/pnas.1733998100

Locke, J. L., & Snow, C. (1997). Social influences on vocal lear-
ning in human and non human primates. In C. T. Snowdon &
M. Hausberger (Eds.), Social influences on vocal development
(pp. pp 274-292). Cambridge: Cambridge University Press.

Lord, C., Rutter, M., & Le Couteur, A. (1994). Autism
Diagnostic Interview-Revised: a revised version of a diagnostic
interview for caregivers of individuals with possible pervasive
developmental disorders. Journal of autism and developmental
disorders, 24(5), 659-685.

Muhle, R., Trentacoste, S. V., & Rapin, 1. (2004). The genetics
of autism. Pediatrics, 113, 472-486.

Pancsofar, N., & Vernon-Feagans, L. (2006). Mother and father
language input to young children: Contributions to later langua-
ge development. Journal of Applied Developmental Psychology,
27(6), 571-587. doi: 10.1016/j.appdev.2006.08.003

Pinker, S. (2002). The blank slate: the modern denial of human
nature. New York: Viking.

Plomin, R. (2001). The genetics of G in human and mouse.
Nature Reviews Neuroscience, 2, 136-141.

Rimland, B. (1964). Infantile autism: the syndrome and its im-
plications for a neural theory of behavior. New York: Appleton-
Century-Crofts.

Robert, J. S. (2000). Schizophrenia epigenesis? Theorical me-
decine, 21(2), 191-215.

Stevens, C., Fanning, J., Cocha, D., Sandersa, L., & Neville, H.
(2008). Neural mechanisms of selective auditory attention are
enhanced by computerized training: Electrophysiological evi-
dence from language-impaired and typically developing chil-
dren. Brain Research, 1250, 55-69.

Swensen, L. D., Kelley, E., Fein, D., & Naigles, L. R. (2007).
Processes of language acquisition in children with autism: evi-
dence from preferential looking. Child development, 78, 542-
557.

Tager-Flusberg, H. (2000). Differences between neurodevelop-
mental disorders and acquired lesions. Developmental Science,
3, 33-34.

Tienari, P., Wahlberg, K. E., & Wynne, L. C. (2006). Finnish
adoption study of schizophrenia: Implications for family inter-
ventions. Families, Systems, & Health, 24(4), 442-451.

Tienari, P., Wynne, L. C., Sorri, A., Lahti, 1., Laksy, K., Moring,
J., et al. (2004). Genotype-environment interaction in schi-
zophrenia-spectrum disorder Long-term follow-up study of
Finnish adoptees. The British Journal of Psychiatry, 184, 216-
222.

WHO. (1994). The composite international diagnostic inter-
view, Version 1.1. (Researcher’s manual ed.). Geneva.

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 25 - printemps 2010



10°™ Université d'automne - Communications affichées

Education vocale
et compreéhension verbale
chez trois personnes avec autisme

ette étude a été conduite a partir d'une réflexion

sur la pertinence de la rééducation traditionnelle

du langage chez des enfants atteints d’autisme.
Ces enfants présentaient apparemment une incapacité de
participation se manifestant par une opposition systéma-
tique. Ces difficultés apparaissaient soit dans une relation
duelle avec une orthophoniste soit dans un groupe avec
d’autres enfants ne présentant pas forcément la méme pa-
thologie. Ce type de prise en charge avait déja proposé a
tous.

Plutdt que d’essayer a tout prix de vouloir structurer a des
niveaux phonologique, lexical et syntaxique, une expres-
sion orale trés déficiente, voire inexistante, il nous est ap-
paru plus intéressant de chercher a favoriser I’émergence
du langage dans sa dimension d’engagement relationnel
avec autrui et dans le plaisir a pouvoir exprimer par la
parole sa vie personnelle (Rossi, 1999).

C’est dans le cadre de cette recherche personnelle que
nous nous sommes intéressées a la dimension vocale de
la communication chez ce type de personnes.

Les fondements théoriques

Selon les résultats des travaux de Gervais et al. (2004),
’activation des aires corticales sélectives de la voix dif-
fere chez des sujets normaux et chez des sujets atteints
d’autisme. Ces derniers, en effet, ne présentent pas une
différence d’activation entre les bruits vocaux et non vo-
caux, alors que 1’on constate une augmentation de 1’ac-
tivité corticale en réponse aux bruits vocaux par rapport
aux non vocaux chez une population normale. On est
donc en présence d’une perception anormale des voix
avec un défaut d’attention aux sons vocaux parlés chez
une population atteinte d’autisme.

D’autre part, on connait le réle fondamental que jouent
les paramétres prosodiques de la voix (hauteur, intensité,
timbre, durée) dans la structuration et la compréhension
de la communication orale (Rossi, 1999). Ils sont por-
teurs de sens et fournissent a I’enfant ’amorcage des
stratégies d’acquisition de la phonologie, du lexique et de

Marie-Christine Perret'

la syntaxe (de Boysson-Bardis, 1996). Chez les enfants
atteints d’autisme, des difficultés dans le traitement des
parametres prosodiques porteurs de sens ont été mises en
évidence (Martel, 2003).

Question traitée

A partir de ces constats théoriques, des séances d’édu-
cation vocale ont été proposées a trois enfants atteints
d’autisme, avec, pour objectif, I’amélioration des capaci-
tés réceptives de chacun. Pour atteindre ce but, un travail
de la fonction vocale a été nécessaire.

La voix, comme support de I’acte de parole, donc de lan-
gage, donc de communication, est un acte sensoriel qui
n’est pas seulement une activité mécanique restreinte aux
seules cordes vocales. Elle engage 1’ensemble du corps
(Eliacheft, 1995). Il s’agit d’une activité liée a des sen-
sations proprioceptives (Dinville, 1982), qui permettent
de percevoir les différentes modalités de fonctionnement
et les variations prosodiques d’abord par et sur soi-mé-
me avant de pouvoir les analyser chez 1’autre (Martel,
2003).

Il s’est d’abord agi de découvrir sa propre voix.

Cadpre du travail

Le lieu n’a pas été choisi au hasard et devait répondre a
un certain nombre de critéres.

Il fallait de I’espace, et une grande salle vide de mobi-
lier dans sa partie centrale a été choisie. Quelques bancs,
chaises et poufs étaient disposés le long des murs.

11 fallait le calme, sans va et vient dans les couloirs alen-
tour et cette salle était isolée au fond de la cour.

Tout un mur était recouvert de miroirs du sol au plafond,
et la possibilité de se voir en tant que sujet parlant a été
un moment trés important pour tous.

Des tapis de sport trés épais recouvraient la moitié du sol
de la salle et permettaient tous les déplacements contro-
1és ou intempestifs en toute sécurité.

La présence de deux adultes a été requise (une orthopho-
niste et une éducatrice spécialisée).

' Orthophoniste. IME Camille Veyron, BP 346, 38300 Bourgoin-Jallieu
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Méthodologie

Les enfants étaient de sexe masculin et agés respective-
ment de dix, treize et quinze ans au début de la prise en
charge.

Leur cursus scolaire passé était comparable : intégration
dans une classe maternelle jusqu’a 1’age de sept ans, puis
arrivée dans I’institution en raison de leur inadaptation
aux exigences scolaires.

En ce qui concerne le comportement, des similitudes ap-
paraissaient. Chez tous les trois, on pouvait constater une
attitude de retrait dans les relations sociales avec une ten-
dance a 1’auto-centration.

Si I'utilisation du langage oral existait pour deux d’en-
tre eux, il n’y avait pas toujours une intention réelle de
communication. Beaucoup de bruitage, d’onomatopées
étaient utilisés en alternance avec des stéréotypies sans
lien apparent avec la réalité du dialogue du moment. Le
troisiéme enfant était mutique sans imitations phonologi-
ques ou phonétiques.

La communication non verbale était possible avec une
intention d’indiquer une volonté par geste.

L’évitement du regard était constant, sans intérét visuel
pour la tache en cours, mais avec une focalisation sur un
autre objet.

Les bruits entrainaient soit une réaction de fuite pour I’un
ou des réponses différées pour les deux autres.

Il y avait un refus trés net de coopération avec, parfois,
des attitudes violentes de rejet des objets a portée de main
et/ou fuite, ou, au contraire, une grande apathie et indiffé-
rence a tout ce qui pouvait étre proposé.

Des mouvements parasites des doigts et des mains, des
balancements et troubles de la démarche entravaient
I’harmonie corporelle.

Des réactions émotionnelles non maitrisées (rire, énuré-
sie, etc.) étaient fréquentes.

La passation de test de langage n’avait jamais été possi-
ble du fait d’un désintérét et d’une incompréhension des
consignes, du moins en apparence.

Concernant le bilan vocal, aucun enregistrement de la
voix n’avait été possible du fait de la peur panique géné-
rée par le magnétophone, mais on pouvait objectiver une
raucité vocale, une grande monotonie tonale, les varia-
tions ne dépassant pas deux tons avec la présence de cris
suraigus. La respiration était de type thoracique, donc
inversée, avec des mouvements parasites et une rétracta-
tion de la paroi abdominale avec élévation des épaules et
du diaphragme lors de I’inspiration.

Il n’y avait pas de troubles auditifs avérés.

Prise en charge

Elle a duré vingt mois a raison d’une séance hebdoma-
daire d’une heure. Les séances étaient collectives pour
les trois enfants concernés.

Elle s’est organisée en fonction de quatre axes princi-
paux, correspondant aux différents aspects de 1’élabora-
tion d’un comportement de projection vocale dans un but
de communication.

Le premier axe a ét¢ la construction d’une attitude cor-
porelle pour poser son corps dans 1’espace avec des exer-
cices privilégiant la dynamique verticale, 1’obtention de
I’équilibre et la souplesse de la démarche (exercices du
« saut de la grenouille » de « la marche de I’homme pré-
historique », de « I’arabesque » de Fournier, 1994).

Le deuxi¢me axe a été la relaxation pour une prise de
conscience de son corps et une familiarisation de la posi-
tion horizontale, avec la technique « Les Yeux Ouverts »
de Le Huche (1984).

Le troisiéme axe a concerné 1’¢laboration d’une péda-
gogie du souffle visant a associer le temps respiratoire
au geste phonatoire avec des exercices de rythme et de
durée de I’expiration (Dinville, 1982).

Le quatriéme axe a été la réalisation d’exercices vocaux
portant sur le développement de la capacité auditive per-
ceptive et donc de I’attention, sur 1’émission vocale et
la construction de groupes intonatifs représentatifs de
groupes sémantiques (exercices « la mouche », le « sa-
gittaire » de Le Huche, 1984).

Ces quatre aspects ont été travaillés simultanément.

Résultats
Les réactions
Nous avons observé des réactions d’ordre corporel avec
des attitudes jubilatoires face aux miroirs accompagnées
d’autres comportements assez violents (sauts, roulements
a terre, seul ou les uns sur les autres, étranglements), des
réactions d’angoisse et d’agitation par rapport a la posi-
tion horizontale avant de parvenir a une attitude calme et
détendue.

D’autres réactions d’ordre psychologique sont apparues
avec une inhibition trés forte dans la position d’abandon
nécessaire dans la relaxation avec un repli sur soi, avant
acceptation.

Des réactions d’ordre respiratoire ont entrainé lors de
ces exercices des manifestations physiques importantes
comme de la sudation, des rougeurs, des ruptures dans le
rythme respiratoire (accélération ou ralentissement).

Ces réactions ont été respectées de notre part, sans vo-
lonté de les faire cesser, et chacun des enfants a pu pro-
gressivement surmonter ses peurs et angoisses pour se
concentrer sur les exercices proposés.
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Les bilans

Le premier résultat primordial a été la possibilité de
passer des tests de compréhension de langage dans des
conditions tout a fait normales.

Les enfants ont été capables de participer pleinement a ce
qui leur était demandé, avec une concentration constante.
La compréhension des consignes était acquise, car ils ont
tous montré une compétence de correction en cas d’er-
reur.

Les résultats aux deux tests choisis (O51 pour la com-
préhension morphosyntaxique et TVAP pour la compré-
hension lexicale) ( Khomsky, 1987 ; Deltour, Hupkens,
1980), ont pu étre chiffrés selon la cotation en vigueur.

Tous ont pu s’enregistrer a I’aide du magnétophone et re-
connaitre, a I’écoute, leur propre voix et celle des autres.

L’étendue du registre vocal s’est améliorée, passant de
trois a six tons, et les variations prosodiques ont toutes
pu étre percues.

Discussion

Tout au long de cette prise en charge, les enfants ont
fait preuve d’une grande motivation et ont travaillé avec
beaucoup de plaisir car I’aspect ludique a toujours été
important.

Les progrés dans la capacité d’attention, d’écoute et de
compréhension sont indéniables ; la possibilité de chanter
fut une vraie découverte pour deux d’entre eux et 1’utili-
sation spontanée de la méthode de relaxation en dehors
des séances et dans un autre cadre montre I’appropriation
du travail effectué.

Toutefois, le recul n’est pas suffisant pour garantir 1’ac-
quisition définitive de ces résultats. Par ailleurs, le nom-
bre limité de personnes concernées n’autorise pas a géné-
raliser la portée de cette rééducation.

Il n’en reste pas moins que la relation entre éducation
vocale et compréhension verbale ainsi établie semble in-
téressante a exploiter.
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Attribution d'intention
et lexique des verbes d'action
dans I'autisme de haut niveau

Marion Catoire', Emmanuelle Prudhon’, Karine Duvignau’

es troubles de la communication sont au centre
I de la symptomatologie autistique. Ils concernent
des aspects pragmatiques du langage (difficultés a
utiliser le langage pour interagir avec autrui) mais égale-
ment des aspects plus « formels » (retard ou absence de
développement du langage oral). Alors que les troubles
pragmatiques ont été décrits a travers de nombreux tra-
vaux (Rondal, 2007), les troubles du langage « formels »,
concernant le lexique et la morphosyntaxe, qui sont éva-
lués et pris en charge par les orthophonistes (Fernandes,
2001), ont été tres peu étudiés (Noens et al., 2003). Les
investigations menées sur le vocabulaire ont montré que
certains éléments lexicaux comme les noms d'émotions,
les verbes cognitifs, les termes abstraits, ou les expres-
sions déictiques sont plus difficilement maitrisés dans
I'autisme (Baron-Cohen, 2001 ; Parisse, 1999 ; Tardif,
Gepner, 2005 ; Peeters, 2008). Mais les données actuel-
les ne nous renseignent pas sur l'acquisition de lexémes
comme les verbes d'action.

La construction du lexique sollicite des paramétres pro-
pres & I'enfant et a son environnement (Parisse, 1999),
sur lesquels les différences fondamentales de dévelop-
pement dans I’autisme ont un retentissement : 1'attention
conjointe dans les interactions adulte/enfant (Bassano,
in Kail 2000), 'utilisation de la théorie de l'esprit pour
identifier 1'objet auquel un mot fait référence (Bloom,
2000), la mobilisation de compétences perceptives per-
mettant d'organiser l'association entre des mots entendus
et un référentiel pertinent dans l'environnement (Clark,
in Gelman, 1991).

Le développement lexical semble donc s’effectuer chez
la personne avec autisme dans des conditions tres diffé-
rentes de celles décrites pour le développement typique,

en particulier lorsque les mots renvoient a un phénomeéne
difficilement perceptible, comme c’est le cas pour les
noms d’émotions ou les verbes d’action.

Les verbes d'action comportent des caractéristiques sé-
mantiques et conceptuelles complexes :

- Complexite linguistique : les catégories sémantiques
d'actions semblent moins cohérentes que les catégories
d'objets (Clark, 1993). Elles sous-tendent des relations
peu univoques entre des agents animés d'intentions et
des objets (Bassano, in Kail, 2000).

- Complexité métacognitive : 1l existe dans le dévelop-

pement typique un primat précoce de l'intention sur
les autres paramétres de l'action (objets, outils, mou-
vement) pour leur distinction et leur catégorisation
(Sootsman Buresh, Woodward, Brune, 2006 ; Clark
1993).
Ainsi, ramasser une balle avec la main ou avec le pied
sont reconnues comme des actions identiques car 1'ob-
jectif de l'agent est le méme. Les émotions sont des
états mentaux pouvant constituer des facteurs causaux
de la réalisation d'une action (Gouin-Décarie et al.,
2005). Les intentions et les actions peuvent donc leur
étre étroitement liées. Dans l'autisme, l'intention sem-
ble moins bien percue (Vermeulen, 2005) et difficile-
ment impliquée dans la causalité¢ d'une action (Baron-
Cohen, Leslie, Frith, 1985).

- Complexitée d'intéegration perceptive : 1'observation
d'actions sollicite la perception du mouvement, et la
reconnaissance du mouvement biologique (Blakemore
et Decety, 2001). Chez la personne avec autisme il ne
semble pas y avoir de distinction entre un mouvement
« humain » et un mouvement aléatoire (Klin et al.,
2003).
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Les actions sont des phénoménes qui semblent donc par-
ticuliérement complexes a appréhender, catégoriser, lexi-
caliser, en particulier pour la personne avec autisme.

Quelques études ont été réalisées sur la maniére dont des
enfants avec autisme peuvent parler de séquences impli-
quant des émotions et des actions. Ces travaux présuppo-
sent que les productions verbales sont influencées par la
manicre dont les sujets appréhendent les actions et les in-
tentions qu'elles sous-tendent. Les enfants avec autisme
décrivent moins les états mentaux des personnages d'une
histoire que leurs comportements et leurs conséquences
visibles sur leur environnement (Capps, Losh, Thurber,
2000) et auraient des difficultés a synthétiser 1'objectif
ou l'intention générale d'une action (Sootsman Buresh,
Woodward, Brune, 2006). 11 existerait différents niveaux
d'attribution d'intention possibles. Thommen (2004) dis-
tingue, dans des descriptions verbales d’enfants obtenues
a partir de séquences vidéo d'animation présentant des
figures géométriques interagissant : les attributions d'ac-
tions intentionnelles simples comme « il pousse », « il
tape 'autre », et les attributions d'actions intentionnelles
complexes impliquant plus précisément des inférences
sur les états mentaux comme « il a peur », « il est mé-
chant ».

Il ressort de ces données le questionnement suivant :
des difficultés pour interpréter l'intention qui guide une
action peuvent-elles avoir une influence sur la constitu-
tion du lexique des verbes d'action et son actualisation
a travers le vocabulaire employé en dénomination, dans
l'autisme de haut niveau? Notre hypothése est qu'une
moindre sensibilité aux intentions chez les enfants par
rapport aux adultes dans le développement typique, et
chez les enfants avec autisme par rapport aux enfants au
développement typique, devrait se traduire d'un point de
vue linguistique par des différences au niveau des aspects
sémantiques, lexicaux et conceptuels du vocabulaire em-
ployé pour nommer l'action.

Méthodologie
1) Population

Toutes les personnes interrogées ont été recrutées en
Charente-Maritime et Loire-Atlantique. Elles sont répar-
ties en trois groupes de la maniére suivante :

— Groupe de sujets avec autisme de haut niveau : 11
enfants et jeunes adultes avec autisme (2 filles et 9
garcons), dont 1 enfant scolarisé en CM1, 5 accueillis
en IME et 5 suivis par un SESSAD et scolarisés en
classe d'intégration. Le diagnostic d'autisme de haut ni-
veau (syndrome d'Asperger exclus) était confirmé par
les praticiens médicaux ou paramédicaux connaissant
I'enfant et son dossier clinique. Le groupe comportait 9
enfants d'adges hétérogeénes, situés entre 7 ans 10 mois
et 17 ans 10 mois, et deux adultes de 18 ans 2 mois et
18 ans 10 (moyenne=13 ans). L'dge lexical de ces par-
ticipants a été estimé a l'aide du subtest « vocabulaire
passif » du Test de Vocabulaire Actif et Passif 3-5 ans
et 5-8 ans (Deltour et al., 1998) et utilisé pour l'appa-

riement au groupe d'enfants au développement typique
(moyenne age lexical = 6 ans).

— Groupe d'enfants au développement typique : 11 en-
fants (7 filles et 4 garcons) ayant entre 3 ans et 9 ans
4 mois, sans retard de langage (moyenne = 6 ans). 10
enfants étaient scolarisés en école primaire, 1 n'était
pas encore scolarisé.

— Groupe d'adultes au développement typique : 9 adul-
tes (8 femmes et un homme) d'dges situés entre 18 et 25
ans (moyenne = 23 ans), suivant des études supérieu-
res.

2) Matériel expérimental

Le matériel, intitulé « ActEmo », se compose de 12
courts films (12s) dans lesquels une comédienne réalise
des actions tout en exprimant ou non une émotion (ex-
pression faciale accompagnée de vocalisations non ver-
bales). Les actions sont au nombre de 4, elles sont bréves
et familiéres et s'appliquent sur un objet usuel : manger
un bonbon, déballer un cadeau, déchirer un livre, arra-
cher le bras d'une poupée. Les modalités émotionnelles
sont au nombre de trois : colere, joie, expression neutre.
Les émotions « colére » et « joie » ont été choisies pour
leur simplicité et leur compréhension précoce dans le dé-
veloppement typique (Rogé, 2003). Elles ont été intro-
duites pour suggérer des variations d'intention chez une
personne effectuant physiquement la méme action sur un
objet identique.

Deux des actions ont été choisies pour leur connotation a
priori récréative, plaisante : déballer un cadeau, manger
un bonbon. Les deux autres actions ont été choisies pour
leur connotation inverse, plutdt destructive, déplaisante :
arracher le bras d'une poupée, déchirer un livre. D'aprés
les résultats de notre questionnaire soumis a 48 enfants
de CE2 et CM1 et 50 adultes, suite au visionnage des vi-
déos des 4 actions accompagnées d'une expression neu-
tre, cette connotation constituait effectivement un moyen
de jugement du ressenti agréable ou désagréable chez les
enfants tandis que les adultes choisissaient majoritaire-
ment l'absence de ressenti particulier, a l'image du visage
de la comédienne.

3) Protocole expérimental

La procédure et le matériel vidéo s'inspirent du protocole

Approx utilisé dans une étude de Duvignau (Duvignau,

Elie, Wawrzyniak, 2008). Chaque sujet est interrogé indi-

viduellement, dans un environnement familier et calme.

Les réponses sont prises en note par I'examinateur. Le su-

jet visionne successivement les vidéos (présentées dans

un ordre aléatoire) puis répond aux questions suivantes,
aprés chaque vidéo :

a-Tiche de « Dénomination » : aprés une premicre pré-
sentation du film, I'examinateur demande « Qu'est-ce
qu'elle a fait, la fille ? ».

b Tache « Identification et indicage pragmatique de
l'émotion » : aprés une seconde présentation du film,
I'examinateur demande « A ton avis, comment elle va,
comment elle se sent ? ». Si le sujet a des difficultés
pour répondre 1'examinateur propose une désignation
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de 1'émotion a l'aide de 3 pictogrammes MAKATON
(colére, joie, tristesse). L'examinateur demande ensui-
te : « Comment tu sais qu'elle se sent..., qu’est-ce qui te
montre qu’elle est... ? »

c-Tache de « Reformulation » : « Dis-moi ce qu'elle a
fait, d'une autre maniére, avec d’autres mots ».

4) Analyses et codages

» Analyse des réponses aux tiches
« Dénomination » et « Reformulation » :

Les réponses considérées comme valides contenaient au
moins au verbe pertinent, interprétable sans ambiguité.

> Premier axe d'analyse : l'attribution d'intention

11 s'inspire des travaux de Thommen (2004). Nous avons
comptabilisé les attributions d'intentions simples (exem-
ple pour [manger un bonbon + joie] : « elle mange »),
les attributions d'intentions complexes (exemple : « elle
s'amuse »). Nous avons également distingué les attribu-
tions d'intentions a caractére « restreint » qui sont des
décompositions d'une action en sous-actions (exemple :
« elle prend le bonbon, elle ouvre le papier, elle met le
bonbon dans la bouche ») et les attributions d'intentions
a caractére « total » qui renvoient a l'objectif général
(exemple : « elle mange le bonbon »). Il s’agit de 1’aspect
conceptuel des verbes d’actions.

> Second axe d'analyse : l'aspect lexical
et semantique des verbes d'action

Nous nous sommes basées sur les critéres d'analyse lin-
guistique décrits dans le protocole Approx (Duvignau,
Elie, Wawrzyniak, 2008). La dimension lexicale du verbe
concerne : l'aspect générique versus spécifique des ver-
bes. Un verbe générique peut s’appliquer & des objets ap-
partenant a différents domaines sémantiques et de diffé-
rentes natures (exemple : « casser »), a I’inverse du verbe
spécifique qui ne peut s’étendre a des situations et a des
objets aussi variés (exemple : « déchirer »). La dimension
sémantique du verbe concerne : son caractére conven-
tionnel versus approximatif intra-domaine ou approxi-
matif extra-domaine. L'usage d’un verbe conventionnel
est sans tension pragmatique ni sémantique (exemple :
« manger un bonbon ») contrairement a un usage ap-
proximatif. L’approximation intra-domaine concerne une
action possible sur I’objet concerné mais qui ne corres-
pond pas a I’action désignée (exemple : « elle déchire le
papier » alors que la comédienne déballe son cadeau sans
déchirer ’emballage) contrairement a 1’approximation
extra-domaine ou le verbe s’applique a un objet n’appar-

tenant pas a son domaine sémantique (exemple : « elle
déchire le bras de la poupée »).

» Analyses des réponses a la tiche
« Indicage pragmatique de l'émotion » :

Les émotions évoquées renvoyant a des affects précis,
ainsi que I’évocation de manifestations émotionnelles
ou d’actions comme indices du ressenti identifié consti-
tuaient des réponses valides.

> Troisieme axe d'analyse : la place de l'action
dans la justification de l'émotion

Nous avons distingué et comptabilisé les justifications de
I'émotion par les manifestations émotionnelles (exem-
ple : « elle sourit ») et par l'action (exemple : « elle ouvre
un cadeau »). Cet axe d’analyse nous renseigne sur les
relations conceptuelles et pragmatiques que les sujets
établissent entre action et émotion.

Reésultats

Nous avons utilisé le test du Khi2 pour comparer les
pourcentages et le Student-T Test pour comparer les dif-
férents échantillons (p<0,05).

— Attribution d'intention :

Tous les sujet interrogés produisent plus d'attributions
d'intentions totales que restreintes.

La production d'attributions d'intentions complexes est
plus nombreuse chez les adultes que chez les enfants. Les
enfants ne produisent pas d'attribution d'intention com-
plexe, a I'exception d'un enfant avec autisme de 12 ans a
travers l'utilisation bien appropri¢e des verbes « dégus-
ter » et « savourer » pour 'action de [manger un bonbon
+ joie]. Deux enfants au développement typique de 10
et 11 ans, exclus de 1'échantillon en raison de leur age,
avaient également produit des attributions d'intentions
complexes.

— Aspect lexical et sémantique des verbes d'action :

Les adultes (Ad) produisent significativement plus de ver-
bes spécifiques que les autres groupes et plus de verbes
conventionnels que les enfants au développement typi-
que (DT). Il existe une tendance (tableau 1, figure 1), non
significative, a une production plus importante de verbes
génériques dans 'échantillon d'enfants avec autisme (A).
Les adultes utilisent plus d'approximations extra-domai-
nes que les enfants au développement typique, mais les
approximations restent rares pour tous les sujets.

Enfants Enfants Adultes P p p
DT A (EDT/EA) | (EDT/Ad) | (EA/Ad)
Génériques 4,8£3.6 5,4+3.5 4,4+1,5 0,68 NS 0,77 NS 0,43 NS
Spécifiques 11,9+4,2 | 10,2454 | 15,5¢3,2 | 0,68 NS 0,058 0,028
Approx extra 2,1£22 1,3£1,6 0,4+1 0,33 NS 0,04 S 0,739 NS
Approx intra 1,2+1,7 0,6+1,43 0,4+1 0,35NS | 0,235NS | 0,235 NS
Tableau 1 | Convention. 16,7+6 15,8+6,4 20£3,5 0,73 NS 0,028 0,09 NS
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— Justification de 1'émotion par l'action

Les manifestations émotionnelles (Man Emo) sont plus
souvent évoquées chez les enfants au développement ty-
pique que chez les enfants avec autisme. Il n'y a pas de
différence significative concernant les justifications par
l'action (JEA). En revanche le rapport JEA — ManEMO
indique une tendance chez les enfants au développement
typique a remplacer au-dela de 4 ans l'indigage lié a I'ac-
tion par l'indigage lié a I'expression du visage, alors que
dans I'échantillon d'enfants avec autisme, la justification
par l'action semble conserver une fréquence identique ou
supérieure a la justification par les manifestations émo-
tionnelles (fableaux 2 et 3, figure 2).

JEA
EA

EDT
p=0,23

moyenne
3,727
2,182

écart-type
3,663
2,04

Man Emo

moyenne

écart-type

EA

2,364

2,976

EDT

6,909

4,206

p=0,008

Tableaux 2 et 3

Conclusion

Nous n'avons pas objectivé de différences dans les at-
tributions d'intentions entre les enfants au développe-
ment typique et les enfants avec autisme. Cependant les
adultes, et des enfants plus 4gés, sont les seuls a produire
des verbes correspondant a des attributions d'intentions
complexes. Ces résultats rejoignent ceux de Thommen
(2004). Les adultes possédent un vocabulaire pouvant
retranscrire 1'aspect intentionnel d'une action, tandis que
celui des enfants d'dge lexical inférieur a 10 ans reste gé-
néralement au niveau de l'attribution d'intention simple.
1l pourrait donc exister des liens entre le développement
des compétences métacognitives et le développement du
lexique employé pour nommer des actions.

Les résultats concernant la justification de 1'émotion par
l'action, et ceux obtenus dans 1'é¢tude préalable du ma-
tériel vidéo laissent supposer que l'action est exploitée
comme une source d'information sur les états émotion-
nels de facon plus prononcée chez les enfants les plus
jeunes et chez les enfants et jeunes adultes avec autisme.
La complexité des réponses des adultes n'a pas permis
de les dépouiller avec nos critéres d'analyse, car le voca-
bulaire employé ne permettait pas toujours de distinguer
clairement ce qui relevait d'une justification par l'action
de ce qui relevait d'une justification par les manifestations
émotionnelles. Ils faisaient des inférences sur le ressenti
psychologique de la personne en action, le contexte vécu,
la maniére dont l'action était réalisée, utilisant parfois des
verbes contenant des attributions d'intentions complexes
(exemple : « elle s'acharne sur la poupée »).

Nos résultats concernant ’aspect lexical des verbes sont
en faveur d'une plus grande proportion de verbes géné-
riques chez les enfants avec autisme (Elie, 2009), mais
I'hétérogénéité de I'échantillon et la différence non si-
gnificative avec le groupe d'adultes ne permettent pas de
conclure. En revanche, le vocabulaire employ¢ par les
adultes est plus spécifique que celui des enfants, ce qui
correspond aux connaissances actuelles concernant le dé-
veloppement du lexique.

Notre étude comporte des limitations (taille de 1'échan-
tillon, hétérogénéité des ages des participants, complexité
des réponses des adultes, absence d'échantillon d'adultes
avec autisme) qui ne permettent pas de conclure signi-
ficativement sur les compétences lexicales des enfants
avec autisme de haut niveau.

Cependant, ces premiers résultats et analyses montrent
que les enfants, comme les adultes, font des liens entre
action et émotion avec en particulier 1’utilisation d’un
vocabulaire plus spécialisé chez les adultes.

Par ces premier pas, notre étude ouvre des perspectives
fonctionnelles et développementales sur les liens entre
les compétences métacognitives (théorie de I'esprit) et le
lexique des verbes d'action. Des investigations supplé-
mentaires sont en cours, qui devraient permettre de pré-
ciser ces résultats sur un plus grand échantillon, incluant
des adultes avec autisme de haut niveau.
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Evolution du langage

dans Pautisme de « haut niveau » :
normalisation des aspects formels
et atteinte pragmatique

se caractérisent, entre autres, par des difficultés au

niveau de la communication sociale. Afin d’inter-
venir adéquatement, il est important de bien connaitre le
profil ainsi que la séquence de développement du langage
et de communication des personnes ayant un TED. En
effet, I’intervention doit incorporer des stratégies pour
compenser les difficultés notées et, simultanément, fa-
voriser le développement des habiletés langagieres et
de communication qui sont en émergence (Quill, 2000;
Prizant, Wetherby et al., 2006).

l es troubles envahissants du développement (TED)

Malgré une évolution langagiere qui differe du dévelop-
pement typique, il est fréquent dans les TED sans défi-
cience intellectuelle (TEDSDI) que certains aspects du
langage, notamment la phonologie, le vocabulaire ou la
syntaxe finissent par étre complétement normaux (géné-
ralement avant 8-10 ans), bien que 1’utilisation commu-
nicative du langage reste atypique (Mottron, 2004). C’est
pourquoi, apres un bref survol des habiletés langagiéres
des enfants d’age scolaire ayant un TEDSDI, nous dé-
taillerons les habiletés pragmatiques qui sont au coeur des
TED.

Meéthode

Participants

21 enfants (17 gargons et 4 filles) dgés entre 4 ans 8 mois
et 16 ans 1 mois (dge moyen de 9 ans 5 mois), répartis
en cing groupes en fonction de I’age. Tous les enfants
ont un trouble envahissant du développement sans défi-
cience intellectuelle (TEDSDI) : 7 avec Autisme, 9 avec
Syndrome d’Asperger et 5 avec Autisme Atypique ou
autres TED.

Isabelle Faucher!

Outils

Les différentes composantes du langage ont été évaluées
a I’aide de tests formels. La compréhension avec I’ELO
(Evaluation du langage oral) ou avec I’EVAC (Epreuve
verbale d’aptitudes cognitives) - mots manquants, le vo-
cabulaire expressif avec la N-EEL (Nouvelles épreuves
pour I’examen du langage) ou avec I’EVAC (Epreuve
verbale d’aptitudes cognitives) - connaissances lexica-
les, la syntaxe expressive avec I’EVAC (Epreuve verbale
d’aptitudes cognitives) - mots de liaison et la pragma-
tique (utilisation du langage) avec le TOPL.2 (Test of
Pragmatic Language).

Résultats
Résultats généraux

Le langage formel se normalise avec 1’age. En effet, a
partir de 10 ans 6 mois, la compréhension est supérieure
au 60°™ rang centile et le vocabulaire expressif est su-
périeur au 80°™ rang centile (figure I). Toutefois, 1’écart
entre la pragmatique et le langage formel (compréhen-
sion, morphosyntaxe expressive, vocabulaire expressif)
se creuse avec 1’age (figure 1). En effet, la pragmatique se
situe au niveau du 10°™ rang centile a 14 ans alors que les
aspects formels se situent au niveau de la moyenne supé-
rieur (61 rang centile pour la compréhension et 85
rang centile pour le vocabulaire expressif). Méme si les
habiletés pragmatiques se développent avec 1’age (figure
2), ’écart par rapport a la moyenne se maintient (figure
I). Le développement du langage n’est pas homogene.
En effet, il y a un pic d’habileté au niveau du vocabulaire
expressif (figure 3). Ce pic est plus prononcé a 7 ans et a
8 ans 6 mois.
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Figure I : Evolution du langage en fonction de 1’age, aspects formels et pragmatiques

Résultats détaillés par composante du langage
Langage réceptif

Entre 4 ans 8 mois et 8 ans 6 mois, 64 % des enfants ont
un retard de compréhension. Il y a toutefois une grande
variabilité des performances aux tests (du 2°™ au 75
rang centile, la moyenne se situe au 24°™ rang centile).
Tous les enfants ont des difficultés au niveau du traite-
ment pragmatique de I’information. Le déficit morpho-
logique est plus prononcé que le déficit syntaxique. Des
difficultés significatives sont notées au niveau de la com-
préhension des temps de verbes. La compréhension, telle
qu’évaluée par les tests, est normale pour tous les enfants
des groupes de 10 ans 6 mois et de 14 ans.

Langage expressif, aspects formels

Autour de 5 ans, tous les enfants ont un retard plus ou
moins prononcé. La communication va de I’utilisation
de gestes avec énoncés écholaliques a la production de
phrases simples. Entre 6 et 7 ans, tous les enfants ont
encore un retard plus ou moins prononcé. Un tiers d’en-
tre eux produit des énoncés stéréotypés, un tiers produit
des phrases simples avec erreurs morphologiques occa-
sionnelles et un tiers commence a produire des phrases
complexes. Le développement langagier suit donc la
séquence de Prizant (1983). En effet, a 5 ans, il y a pro-
duction d’écholalie immédiate et différée avec inversion
pronominale puis a 7 ans langage stéréotypé et langage
productif et enfin, langage productif (non stéréotypé) a
8 ans 6 mois. Notons également que la morphosyntaxe
expressive se situe dans la moyenne pour la moitié des
enfants 4gés de 8 ans 6 mois et se normalise pour tous les
enfants a partir de 10 ans 6 mois. En effet, les enfants de
ce dernier groupe emploient des phrases complexes (qui,
si, quand, parce que). L’utilisation des éléments gram-
maticaux est généralement appropriée. Un enfant em-

18 1
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Figure 2 : Amélioration des habiletés pragmatiques
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100
90
80
" N
60 / AR\ .‘-, 7 ans
50 o .., 8:06 ans
[ ' \ . e 10:06 ans
40 / - — 14 ans
30 «eees moyenne
20
10

vocC

prag compr

Figure 3 : Relations entre les composantes du langage
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ploie méme un langage « littéraire ». La morphosyntaxe
expressive se situe dans la moyenne pour les enfants du
groupe des 14 ans. Cependant, des tiches plus complexes
révelent des difficultés au niveau de I’intégration forme/
contenu/utilisation.

Langage expressif, aspect pragmatique

Le développement des habiletés pragmatiques n’est pas
homogene (figure 4). La maitrise des fonctions de com-
munication simples, de la négociation et de la gestion du
théme s’améliore avec 1’age. Toutefois, il y a peu d’évo-
lution au niveau de la gestion de conflits et du respect des
régles de coopération de Grice (1975). Nous dresserons
un profil de I’évolution des habiletés pragmatiques. Nous
détaillerons d’abord les fonctions de communication
(langage direct et indirect) puis les régles de conversation
et le role de I’interlocuteur (présupposition).

La fréquence d’utilisation appropri¢e des fonctions de
communication simples (ex. demande, protestation) aug-
mente avec 1’age mais des difficultés d’intégration des

modalités de communication (gestes, expressions fa-
ciales, langage) persistent (40% a 14 ans). Les enfants
ayant un TEDSDI commencent a exprimer des fonctions
complexes (négociation, gestion de conflits) a partir de 8
ans 6 mois. Lors de la négociation, ils tiennent d’abord
compte (entre 8 ans 6 mois et 10 ans 6 mois) des remar-
ques et de I’émotion/état général de I’interlocuteur, puis
vers 14 ans, ils tiennent compte de ses préférences et de
ses réticences. Il y a un bond significatif au niveau de
la réussite de la négociation entre 10 ans 6 mois et 14
ans (15% et 50% respectivement). Méme si les habile-
tés de négociation s’améliorent avec 1’age (fréquence et
diversification), les enfants de 14 ans ne réussissent que
la moitié des situations présentées. La gestion de conflits
est encore plus difficile. En effet, il y a peu d’améliora-
tion entre 10 ans 6 mois et 14 ans et le taux de réussite a
14 ans n’est que de 20% (figure 5).

Au niveau du langage indirect, les requétes indirectes,
I’ironie et les métaphores sont comprises avant les idio-
mes. Expliquer le sens des expressions idiomatiques est
plus difficile que sélectionner la bonne interprétation
parmi un choix de réponses (2 a 4 fois plus difficile).
L’écart par rapport a la norme s’accentue avec 1’age. En
effet, a 14 ans, les adolescents ayant un TEDSDI ont de
la difficulté a se servir du contexte (description verbale
de la situation) afin de déduire le sens de 1’expression
idiomatique. Ils peuvent expliquer le sens de seulement
14 % des expressions idiomatiques testées.

Au niveau de la conversation, la gestion du théme de la
conversation se fait par étapes (figure 6, page suivan-
te). En effet, les enfants ayant un TEDSDI apprennent
d’abord a demander un changement de théme (a partir de
7 ans) puis a initier la conversation (a partir de 10 ans 6
mois) et ce n’est que vers 14 ans qu’ils comprennent la
notion de maintien du théme de conversation.

La compréhension du tour de parole évolue peu entre 8
ans 6 mois et 10 ans 6 mois (autour de 20 %) mais fait
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un bond significatif a 14 ans (compris par 60 % des en-
fants). Par contre, la capacité a réparer un bris de com-
munication évolue peu dans le temps. Seulement 27 %
des enfants de 14 ans peuvent réparer adéquatement un
bris de communication. L’habileté pragmatique la plus
touchée est la capacité a respecter le principe de coopé-
ration de Grice (15 % de réussite a 14 ans). En effet, les
personnes ayant un TEDSDI ont de la difficulté a ajuster
leur message en fonction des connaissances et besoins de
I’interlocuteur, notamment préciser de qui et de quoi I’on
parle (maxime de quantité) et étre pertinent (maxime de
relation). La reégle la moins comprise est de préciser de
qui et de quoi I’on parle (6 % de réussite a 14 ans). De
plus, les personnes avec TEDSDI omettent souvent de
mentionner I’impact du non-respect de la régle sur 1’in-
terlocuteur (87 % a 10 ans 6 mois et 70 % a 14 ans).

Conclusion/Discussion

Les résultats de la présente étude montrent que méme si
le développement du langage formel a pu étre lent ou aty-
pique (ex. écholalie) en bas age, le vocabulaire et la mor-
phosyntaxe des enfants ayant un TEDSDI se normalisent
a partir de 10 ans 6 mois. L’évolution langagiére corres-
pond a celle déja décrite par d’autres auteurs (Kelley, Paul
et al, 2006 ; Mottron, Souliéres et al., 2005). Par ailleurs,
la présente étude révele que des difficultés pragmatiques
persistent. En effet, I’expression de fonctions de com-
munication « complexes » telles que la négociation et la
gestion de conflits demeurent problématiques a 14 ans.
De plus, tout comme Dennis, Lazenby & Lockyer (2001)
et Landa & Goldberg (2005), nous notons des difficultés
au niveau de la compréhension du langage indirect (idio-
mes, métaphores). Attwood (2008) et Paul, Orlovski et
al. (2009) rapportent que la conversation est problémati-
que. Nos résultats révelent effectivement des difficultés
au niveau de la gestion du théme de la conversation et au
niveau du respect du principe de coopération de Grice.
Les résultats obtenus dans la présente étude mettent en
lumiere des déficits dans la compréhension des raison-
nements sociaux complexes. Selon Mottron (2004), ils
pourraient provenir d’une atteinte de la capacité a mani-
puler simultanément des blocs d’information, permettant
ainsi de les comparer et de les hiérarchiser les uns par
rapport aux autres et résulteraient d’une faiblesse dans la
planification mentale d’un acte comprenant plusieurs éta-
pes. Pour Dennis, Lazenby & Lockyer (2001), les faibles
performances au niveau de la compréhension de taches
complexes seraient davantage liées a I’intentionnalité des
énoncés plutét qu’aux sens multiples (métaphores plus
difficiles que les ambiguités) ou qu’a la séquence logique
(séquences sociales plus faciles que les actes de commu-
nication).

Nous avons dressé un profil de I’évolution du langage
chez les TEDSDI, aspects formels et pragmatiques a
’aide des résultats obtenus a des tests formels. Le coté
« statique » de la tache (images épurées) ainsi que les
descriptions verbales de situations sociales ont probable-
ment facilités la compréhension. En effet, les personnes

300
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100
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Figure 6 : Gestion du théme de la conversation

ayant un TEDSDI sont beaucoup plus dépendantes du
langage que les neurotypiques pour tout ce qui est du
domaine social, depuis la compréhension des mimiques
jusqu’a la compréhension de situations sociales comple-
xes (Mottron, 2004). Les indices donnés en situation de
test, en réduisant la demande au niveau du fonctionne-
ment exécutif, ont peut-étre permis aux personnes d’ex-
primer des habiletés « latentes » (Volden, Magill-Evans
et al., 2007). La suite de nos travaux sera de voir I’actua-
lisation de ses capacités en contexte moins structuré, par
exemple lors de la conversation. La conversation est plus
complexe que la situation de test car elle requiert que I’on
soit capable de changer rapidement notre centre d’atten-
tion a travers divers éléments sociaux et langagiers, de
conserver en téte nos propres pensées, de traiter simul-
tanément le message de I’interlocuteur, de rappeler des
informations en lien avec le théme et enfin, de manipuler
simultanément tous ces éléments (Quill, 2000).
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Stress et détresse, le lot des parents
d’enfant avec autisme

Carole Sénéchal', Gabrielle Sabourin®, Isabelle Courcy?,
Stéphanie Granger®, Catherine des Rivieres-Pigeon’

ans cet article, nous nous intéressons au stress
Dvécu par les parents qui ont un enfant autiste.

Nous montrerons d’abord que si les parents sont
des médiateurs importants pour 1’acceptation du handi-
cap de leur enfant par leur entourage, ils risquent aussi,
devant la lourdeur de la tache d’étre isolés socialement,
d’ou I’'importance de la mise en place de services acces-
sibles pour soutenir les parents.

La premiére caractéristique des parents d’enfants ayant
des incapacités est leur niveau élevé de stress, un niveau
nettement supérieur a celui des autres parents d’enfants
du méme age. Quoique persistant, ce stress est fluctuant
selon les pressions externes et internes auxquelles ces fa-
milles seront soumises et la perception qu’elles ont de
leur situation (Beckman, 1996 ; Gardou, 2002 ; Shank
& Turnbull, 1993 ; Tétreault & Ketcheson, 2002). L’une
des premiéres causes de ce stress est la lourdeur des soins
quotidiens a donner au jeune enfant. Ces soins exigent
en effet beaucoup plus de temps et d’énergie que ceux
généralement accordés aux enfants sans incapacités. De
plus, le soutien parental aux soins de base doit souvent
se prolonger bien au-dela de la période estimée « nor-
male » compte tenu de la dépendance et des difficultés de
I’enfant. Cette chronicité de la dépendance fait en sorte
de perturber le cycle d’évolution « normale » de la fa-
mille selon lequel les enfants qui vieillissent quittent le
giron familial, s’établissent et fondent leur propre famille
(Déry, Pauzé, & Toupin, 2002 ; Gardou, 2002).

Cette surcharge de travail entraine fatigue, irritabilité,
voire dépression, autant d’états qui peuvent limiter la
disponibilité du parent a 1I’endroit des autres enfants ainsi
qu’a P’endroit du partenaire de vie (Fisman & Steele,
1996). Cette charge supplémentaire est également tri-
butaire du fait que les parents doivent souvent cumuler

de nombreux rendez-vous auprés de spécialistes des
milieux médicaux, sociaux ou éducationnels. S’ajoute
a cette charge les contraintes liées aux programmes de
réadaptation qui leur sont proposés (Martin, Papier, &
Meyer, 1993). Outre le temps a consacrer a 1’enfant, qui,
selon I’ampleur et I’intensité des incapacités, peut de-
meurer important, la nature de la relation parent-enfant
peut également constituer une source de stress (Pelchat,
1998). Comme le soulignent McGill, Papachristoforou et
Cooper (2006), ce qui reléve de la routine avec un enfant
sans incapacité devient ici planification et organisation
comme si tout relevait de la résolution de problémes.
Pour favoriser le développement optimal de leur enfant,
les parents deviennent particuliérement conscients des
choix qu’ils posent. Constamment en quéte d’une variété
de sources de stimulation pour leur enfant, ils apprennent
a assumer des roles qui débordent largement ceux de sim-
ples parents. Ils deviennent intervenants ou enseignants,
thérapeutes a domicile ou encore aide soignants.

Les parents, des médiateurs importants

Dans le cas des enfants ayant une incapacité affectant
leur comportement social, les parents doivent souvent
servir de médiateur entre I’entourage et 1’enfant (Bristol
& Gallagher, 1986 ; Ringler, 1998). Le stress vécu par
les parents peut également &tre causé par des problémes
de communication. Les parents peuvent ainsi craindre de
ne pas décoder les besoins exprimés par 1’enfant et de
n’étre pas compris par lui. Ils peuvent également souffrir
du manque de réciprocité dans I’interaction. Finalement,
la présence de troubles du comportement tels que 1’agres-
sivité, I’automutilation ou les comportements stéréotypés
constituent I’un des éléments majeurs pouvant accroitre
le stress familial. L’impact de ces troubles se répercute
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également au sein de leur réseau social, un réseau qui,
dans de nombreux cas, risque de subir une forte érosion
(Martin et al., 1993).

Lorsqu’un enfant présente un probléme de développe-
ment dans le spectre de I’autisme, le risque, pour ses pa-
rents, de développer une détresse psychologique devient
particuliérement important. Les études qui ont mesuré
I’état de santé des meéres d’enfants avec autisme mon-
trent que celles-ci présentent des taux extrémement éle-
vés de stress, de détresse et de dépression. Il atteindrait
50 %, voire 80 % (Eisenhower, Baker, & Blacher, 2005 ;
Giarelli, Souders, Pinto-Martin, Bloch, & Levy, 2005).
Le stress que suscite I’annonce du diagnostic, événement
qualifi¢ de « crise situationnelle grave », explique en par-
tie la détresse de ces parents. Cette crise situationnelle,
suivie du deuil de I’enfant « normal » et de I’insécurité
face a I’avenir, caractérise toutefois 1’expérience de 1’en-
semble des parents d’enfants ayant des incapacités, que
ces enfants soient atteints d’autisme, ou de tout autre type
de handicap. Cependant, les é¢tudes démontrent avec une
grande constance que les méres d’enfants autistes vivent
des taux de stress et de détresse beaucoup plus élevés
que les autres parents d’enfants présentant une incapacité
(Eisenhower et al., 2005 ; Siklos & Kerns, 2006 ; Stores,
Stores, Fellows, & Buckley, 1998).

L’isolement social,
un facteur de risque

Les études révelent que les parents d’enfants avec
autisme ont un risque particuliérement élevé d’isole-
ment social, de discorde maritale et de séparation. Leur
avancement professionnel est plus difficile, ils vivent
plus d’anxiété et ont une perception plus négative de
leurs compétences parentales (Dunn, Burbine, Bowers,
& Tantleff-Dunn, 2001 ; Fisman, Wolf, Ellison, Gillis,
Freeman, & Szatmari, 1996). Il semble donc qu’au-dela
de la réalité d’étre parent d’un enfant ayant des incapaci-
tés, les caractéristiques de ces incapacités affectent de fa-
con importante 1’état de santé psychologique des parents.
Ainsi, les problémes liés au sommeil et a I’alimentation,
particuliérement fréquents chez les enfants avec autisme
constituent une source importante de stress et d’épuise-
ment pour les parents (Cotton & Richdale, 2006). L’étude
d’Eisenhower et al. (2005), qui confirme le réle majeur
des troubles de comportement sur la santé psychologique
des méres d’enfants handicapés dgés de 3 a 5 ans, révele
cependant que ces troubles ne peuvent expliquer a eux
seuls la détresse particuliére vécue par ces parents. Dans
cette étude, les méres d’enfants avec autisme vivaient en
effet une plus grande détresse que les méres d’enfants
ayant une trisomie ou atteints de paralysie cérébrale et ce,
méme dans le cas ou leurs enfants présentaient un degré
identique de troubles de comportement. D’autres caracté-
ristiques de 1’autisme viennent donc vraisemblablement
affecter la santé et la qualité de vie de ces familles.

Le caractere étrange des symptomes de I’autisme, comme
la présence de routines, de rituels et de rigidités de toutes

sortes, peut donc étre évoqué pour expliquer la détresse
particuliére des parents. L attitude des autres face a ces
comportements et la stigmatisation qui en résulte, surtout
dans un contexte ou le handicap n’est pas visible physi-
quement, est une expérience fréquemment rapportée par
les méres d’enfants avec autisme. Cette stigmatisation
peut, en soi, constituer un événement stressant, mais elle
peut également affecter la santé de maniére indirecte si
elle méne a I’isolement ou a un sentiment d’incompé-
tence parentale (Gray, 2002).

Des écrits suggerent également que le faible niveau d’in-
teraction sociale, qui constitue I’'une des caractéristiques
centrales de 1’autisme, pourrait contribuer a la détresse
des parents, et en particulier des meéres de ces enfants.
L’interaction avec les enfants est en effet citée comme
I’une des composantes les plus valorisées du role de mére
et la qualité de 1’échange entre les méres et les enfants
constitue d’apres les sociologues 1’une des normes cen-
trales du mod¢le actuel de la maternité. Le role de meére
tel qu’il est aujourd’hui conceptualisé implique en effet
beaucoup plus qu’un ensemble de taches liées aux soins
et a la sécurité des enfants : selon la norme culturelle dite
de « maternité intensive », le temps passé par les meres
avec leurs enfants devrait étre empreint de stimulations
intellectuelles et d’échanges complices et chaleureux
(Descarries & Corbeil, 2002). Ce modele, décrit comme
difficile a atteindre par une proportion importante des me-
res d’enfants typiques, pourrait paraitre tout simplement
inatteignable pour les méres d’enfants avec autisme. Le
regard de ces meéres, comme celui des autres, face a leur
relation maternelle « imparfaite », pourrait donc étre par-
ticuliérement difficile a porter. Enfin, la culpabilité que
peuvent ressentir tous les parents devant les difficultés
développementales de leurs enfants pourrait étre exacer-
bée, chez les méres d’enfants avec autisme, par la nature
relationnelle des déficits de leurs enfants. L’apparition de
symptomes d’autisme a en effet longtemps été présentée
comme le résultat d’'un manque d’affection maternelle
et, bien que cette approche soit aujourd’hui tombée en
désuétude en Amérique du Nord, il est possible que les
meres d’enfants ayant de 1’autisme ressentent encore les
effets culpabilisants d’une telle conception (Bettelheim,
1978).

L’importance des services disponibles

Les études qui ont révélé le role central du soutien pour
la santé des familles soulignent la nécessité de mieux
connaitre I’impact des services offerts aux parents et aux
enfants avec autisme sur leur bien-étre, leur qualité de vie
et leur développement. Les connaissances a ce sujet de-
meurent toutefois partielles. Des études récentes révelent
que le contact des parents avec les différents profession-
nels qui prennent soin de leurs enfants peut étre pergu
autant comme une source de soutien que de détresse. Le
respect, la collaboration et la communication tels que
pergus par les parents lors de ces échanges déterminent
en grande partie I’impact qu’auront les services sur ces
parents (Prezant & Marshak, 2006). Si diverses interven-
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tions visant spécifiquement les parents d’enfants avec
autisme se sont révélées utiles pour réduire le stress et
I’anxiété, les interventions les plus efficaces étaient tou-
jours axées sur le développement de stratégies concre-
tes pour aider ces parents dans leurs taches éducatives
et pour favoriser les interactions quotidiennes avec leurs
enfants. Pour cette raison, I’implication des parents dans
les programmes éducatifs de leurs jeunes enfants parait
fort susceptible d’avoir un impact positif sur la santé et le
bien-étre. Les connaissances actuelles a ce sujet, quoique
limitées, tendent a confirmer cette hypothése car elles dé-
montrent que I’implication parentale, méme lorsque cel-
le-ci est trés intense comme dans le cas d’interventions
comportementales intensives (ICI), a un impact soit neu-
tre, soit positif sur le bien-étre des parents (Birnbrauer &
Leach, 1993 ; Smith, Groen, & Wynn, 2000 ; Hastings
& Johnson, 2001). L’étude de Hastings (2003), effec-
tuée aupres de 78 méres d’enfants avec autisme, indique
méme que les thérapeutes offrant de I’intervention com-
portementale intensive (ICI) a ces enfants sont souvent
décrits par les méres comme 1’'une des sources les plus
importantes de soutien pour 1’ensemble de la famille.
L’étude de Fleischmann, (2005) dans laquelle des sites
internet créés par des parents d’enfants avec autisme ont
été analysés, conclut que la mobilisation des parents dans
I’intervention est plus qu’un outil pour aider ces enfants
a vaincre les symptomes de 1’autisme. Il s’agirait éga-
lement d’une « stratégie de survie » pour les parents,
leur permettant de garder 1’espoir d’une vie meilleure,
d’ajuster leur image d’eux-mémes et d’avoir un meilleur
contréle sur leur vie.

Ces données, bien que limitées, sont trés importantes car
I’implication parentale majeure requise par ces program-
mes peut parfois faire craindre une surcharge de stress
pour ces familles. Il demeure toutefois important d’ap-
profondir les connaissances a ce sujet car les données
actuelles proviennent de familles privilégiées sur le plan
socio-économique, qui ont donc accés a des ressources
financiéres et psychologiques beaucoup plus importantes
que la moyenne.

L’étude de Sabourin, des Riviéres-Pigeon, Granger, &
Courcy (2009) aupres de treize méres vise principalement
a recueillir de I’information sur I’ICI telle que vécue par
les méres et d’identifier les principales caractéristiques
de ce programme qui favorisent le bien-étre de la famille
et de leur enfant autiste. La méthode utilisée est de type
qualitative-exploratoire. Il s’agit de 13 entrevues semi-
dirigées d’une durée d’une heure trente. Les thémes abor-
dés sont : les services d’ICI ; la situation des méres et des
autres membres de la famille (santé physique et psycho-
logique) et les caractéristiques des enfants autistes telles
que pergues par les méres. Les meéres ont été recrutées
dans un Centre de réadaptation en déficience intellec-
tuelle et de troubles envahissants du développement de
la région de Montréal et proviennent d’un milieu socio-
économique assez favorisé. L’échantillon est constitué de
douze garcons et d’une fille dont la moyenne d’age est
de 5 ans et 6 mois. Onze enfants ont regu un diagnostic

d’autisme, alors que deux ont un diagnostic de trouble en-
vahissant du développement non spécifié. L’intervention
a eu lieu principalement au domicile familial en raison de
20 heures par semaine pendant une période d’une a trois
années. La plupart des enfants de I’échantillon recevait
d’autres services en orthophonie et/ou en ergothérapie.
Enfin, la majorité des intervenantes sont des femmes. Les
résultats obtenus montrent que les méres se disent trés
satisfaites de la relation affective qu’elles ont développé
avec |’intervenante qui venait a domicile. C’était pour
elle un moment ou elle pouvait bénéficier d’un temps de
repos, d’un échange particulier et d’une aide ponctuelle.
C’¢était aussi I’occasion pour les intervenantes d’outiller
les méres afin de les aider @ mieux comprendre leur en-
fant autiste et ainsi mieux intervenir.

Conclusion

Les études qui ont mesuré I’impact du soutien social
sur les méres et les parents d’enfants autistes réveélent le
caractére complexe de la relation entre soutien et bien-
étre. Elles soulignent, en particulier, ’importance de ne
pas mesurer le soutien uniquement en termes de quantité
mais bien en termes de qualité et de type de soutien ob-
tenu. Les études montrent en effet que le facteur le plus
fortement associé au bien-étre des méres est la percep-
tion qu’elles ont du soutien de leur conjoint, de leur fa-
mille et des intervenants (Sabourin, des Riviéres-Pigeon,
Granger, & Courcy 2009 ; Siklos & Kerns, 2006). Le
type de soutien souhaité par les parents d’enfants avec
autisme semble également différent de celui souhaité par
les parents d’enfants souffrant d’autres incapacités. Des
besoins de type « informatifs », ¢’est-a-dire de conseils
et de stratégies pour mieux comprendre les enfants et in-
teragir avec eux, semblent particuliérement importants
pour les parents de jeunes enfants autistes (Bromley,
Hare, Davison, & Emerson, 2004).

Le développement de modalités de soutien permettra
d’ajuster, de modifier ou de créer une offre de services qui
soit adéquate. Ce cadre plus souple, créé a partir des be-
soins exprimés par les familles ayant une personne avec
des incapacités, permettra aux responsables de services
de mieux cibler les investissements en argent, person-
nel et matériel et d’en maximiser les effets. Il redonnera
tout son sens aux « mesures de soutien ». A plus long
terme, c’est la protection de I’intégrité de ces familles et
la réduction du stress €élevé auquel elles sont confrontées
qui sont visés. A cet égard, I’accés aux ressources et au
soutien, qui constitue un élément clé du bien-étre et de
la santé psychologique des familles, devrait faire 1’objet
d’études plus exhaustives.
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L’enfant atteint d’autisme
pris en charge précocement.
La qualité de vie de la famille
et le vécu de la fratrie.

Une étude exploratoire

Marie-Héléne Bouchez!, Katharina Bach?, Monique Deprez’ , Eric Willaye'.

ans le cadre de I’intervention précoce en autisme,
D les chercheurs, professionnels, psychologues,

éducateurs, et autres intervenants s’intéressent
principalement a I’enfant atteint d’autisme. Ce dernier est
au centre de leurs démarches visant a trouver des métho-
des et des stratégies d’intervention et d’accompagnement
les plus efficaces. Les parents, dans ce cas, devraient étre
considérés comme experts de leur enfant ; ils ont bien
entendu besoin de soutien et de guidance face a cette si-
tuation pour laquelle ils n’ont pas été préparés. Cette aide
est souvent centrée sur les moyens a utiliser avec 1’enfant
et n’est que rarement orientée vers le vécu des parents
ou de la fratrie. Cependant le handicap de I’enfant n’a
pas seulement une influence sur son développement mais
aussi sur la famille au sens large, ¢’est-a-dire sur les rela-
tions familiales, le quotidien, la qualité de vie, etc. Dans
la littérature, ces éléments ne sont - a ’heure actuelle -
que rarement abordés.

La qualité de la vie familiale

La conceptualisation de la qualité de vie (qui reste subjec-
tive) de la famille ayant un enfant présentant un handicap
est seulement en cours de réalisation a I’heure actuelle. Il
s’est avéré pourtant que la qualité de vie de ces familles
est étroitement liée au processus d’adaptation qui lui, dé-
pend de I’environnement dans lequel se situe la réalité
familiale (Bouchard et al., 1994). On peut I’estimer, en
tenant compte de différentes variables :

« la satisfaction des besoins,

* le fait que les membres de la famille apprécient la vie

ensemble et

» qu’ils ont la possibilité de faire des choses importantes
a leurs yeux,

¢ les ressources familiales,

* I"accessibilité du soutien pour I’enfant atteint d’autis-
me.

Facteurs de stress

11 est banal de dire que toute arrivée d’un nouveau mem-
bre dans une famille change la configuration de celle-ci.
L’arrivée d’un enfant différent la change bien entendu
profondément. Aprés un diagnostic d’autisme (comme
apres tout diagnostic de handicap), les parents font face
au traumatisme, stress, tristesse, dépression, et autres
nombreuses émotions différentes. Ces aspects ont un
grand impact sur la qualité de vie d’une famille. Les
parents évoquent également toutes les difficultés quoti-
diennes. S’y ajoute dans certains cas une altération de la
vie de couple. Alors que le stress conjugal des méres est
influencé par la répartition des taches, Heaman (1995) dit
que les péres présentent davantage de stress di au besoin
de passer du temps avec leur femme, sans que 1’enfant
atteint d’un handicap ne soit présent.

Ressources extérieures et personnelles

Il s’est avéré que la qualité de vie d’une famille dont un
enfant présente un handicap est influencée par la disponi-
bilité des services dans son environnement, la compéten-
ce et la compréhension des services consultés (Summers
et al., 2007). Les aspects suivants sont relevés :

* Le partenariat entre professionnels et parents. Il sem-
ble important que les domaines et objectifs de travail

' Service Universitaire Spécialisé pour Personnes avec Autisme

Département d’Orthopédagogie Clinique de 1’Université de Mons, Mons, Belgique.

Travail réalisé dans le cadre d’un TFE en vue de 1’obtention du diplome de Licenciée en Sciences Psychologiques par Katharina

Bach.
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soient choisis ensemble ; les parents se sentant écoutés
et « maitres » de la situation.

* Les intervenants avec qui la famille collabore.

» Les progres de I’enfant dans les différents domaines
peuvent aussi avoir une influence considérable. La ré-
duction des troubles du comportement peut permettre
une gestion plus sereine de la vie familiale et en parti-
culier des sorties.

» Latechnique de travail choisie. Par exemple, la métho-
de TEACCH les aide a diminuer le stress surtout grace
aux systémes de soutien formels aussi bien qu’infor-
mels. Une diminution des symptomes dépressifs chez
les parents qui participaient au programme TEACCH a
également pu étre relevée (Schopler, 1997).

* L’implication des parents dans la prise en charge de
leur enfant.

D’autres variables pouvant avoir une influence sur la
qualité de vie de la famille sont la disponibilité des ser-
vices, la distance et le temps de trajet par rapport a ces
derniers et a I’école que fréquente 1’enfant, la fréquence
et ’intensité de 1’intervention précoce, etc.

Nous voulons ici insister sur le fait que les parents peuvent
disposer de ressources personnelles qui leur permettent
de mettre en place un processus d’adaptation et de rési-
lience a leur situation. Cependant, il manque cruellement
d’études mettant en évidence ces adaptations « réussies »
de familles dont un membre présente un handicap.

Les freres et sceurs

Dans notre étude, nous avons voulu porter notre attention
sur le vécu, les difficultés et ressources personnelles de la
fratrie d’un enfant avec autisme.

Facteurs de stress

L’autisme mobilise les parents et de ce fait ceux-ci n’ont
pas toujours un temps €gal & consacrer aux autres enfants.
Cette disponibilité parentale réduite est, de maniére gé-
nérale, vécue plus difficilement par les jeunes enfants ;
ceux qui sont plus agés que leur frére ou sceur sont plus
compréhensifs. Les enfants ainés assument parfois des
responsabilités supplémentaires ; ce qui peut étre ressen-
ti comme stressant. L’autisme les améne parfois a grandir
trop vite, car ils se sentent « généralement contraints de
devenir des auxiliaires de soins » (Amy, 2004, page 60).
La fratrie d’un enfant atteint d’autisme évoque également
le fait de faire moins d’activités en famille qu’une famille
dite ordinaire (Hendrickx, 2002). La fratrie a souvent des
difficultés a partager avec les parents ses problémes par
rapport au handicap de leur frére ou sceur. Les fréres et
sceurs ont ici besoin qu’on leur accorde concrétement la
permission de parler de leur soucis (Morrell et Palmer,
2006) vu qu’ils ressentent souvent la tension et la dé-
tresse familiale et ne veulent pas constituer une « diffi-
culté en plus » pour leurs parents. Ensuite, tout ce qui fait
partie du quotidien des enfants, c’est-a-dire les jeux, les
disputes, les compétitions, etc. est altéré par le handicap
que présente le frére ou la sceur.

La fratrie traverse également une phase de processus
d’adaptation, tout comme les parents. De plus, elle vit
généralement cette période avec un soutien affectif modi-
fié de la part des parents, moins disponibles. Les fréres et
sceurs peuvent également ressentir une culpabilité forte.
Par exemple, ils peuvent se sentir coupables parce qu’ils
n’ont pas voulu la naissance ou parce qu’ils ne se sont pas
bien comportés lors de la grossesse de la maman (Scelles,
1997). Au sein d’une famille, chaque enfant veut étre le
plus intelligent et le plus fort aux yeux de ses parents.
Par contre, avoir un frére ou une sceur atteint d’autisme
(ou d’un autre handicap) signific souvent que les idées
et les envies de compétition de la fratrie sont difficiles
a avouer ouvertement. Les enfants se demandent s’ils
ont le droit d’étre plus performants que leur frere/sceurs
handicapé(e) et peuvent avoir tendance a se replier sur
eux-mémes. Les fréres et sceurs d’un enfant présentant
un handicap peuvent également étre jaloux, vu le temps
que les parents lui accordent et le « traitement spécial »
qu’il regoit. La prise en charge précoce par exemple ne
tient que rarement compte de cet aspect. Il faut noter ici
qu’un enfant ne peut reconnaitre et exprimer sa jalou-
sie fraternelle que s’il parvient & « établir avec ses fre-
res et sceurs des relations égalitaires et s’il estime que
ses parents n’en souffriront pas trop » (Scelles, 1997,
page 86). Souvent, les fréres et sceurs ne comprennent
pas la problématique et peuvent éprouver des sentiments
d’injustice. De la méme fagon, le frére ou la sceur d’un
enfant présentant de I’autisme est trés tot obligé(e) de gé-
rer le stress qu’engendre ce handicap pour la famille, ce
qui peut étre difficile pour lui. Dans la plupart des cas,
I’ agressivité fraternelle est non assumable, sachant qu’il
n’est pas facile de s’en prendre a un enfant qui a peu de
moyens de défense, qui est faible et protégé par les pa-
rents. Si jamais ils passent a I’acte, ils se sentiraient cou-
pables une fois de plus.

Le cercle d’amis se réduit dans la plupart des cas ; la
fratrie de 1’enfant handicapé ayant honte de ce dernier.
Les enfants sont ici également trés conscients du regard
d’autrui. La fratrie est souvent connue sous le nom « le
frére/la sceur de ... ». Ils aimeraient souvent qu’on porte
plus d’attention a leur propre personne et qu’ils puissent
développer leur propre identité.

Ressources et résilience

A part ces difficultés et problémes cités, nous souhai-
tons aussi mettre 1’accent sur quelques aspects positifs,
bien que ceux-ci soient moins étudiés dans la littérature.
Ainsi, nous pouvons dire que la fratrie d’un enfant at-
teint d’autisme peut s’enrichir humainement du contact
avec ce dernier. Les enfants peuvent plus tard plus faci-
lement entrer en contact avec des personnes présentant
un handicap. Ils peuvent développer une certaine tolé-
rance face a la différence. De plus, ils sont souvent préts
a aider les autres et développent de bonnes compétences
sociales. Ils sont également souvent décrits comme plus
débrouillards, plus autonomes que les autres enfants de
leur age. Ces ¢léments varient évidemment d’un enfant a
1’autre et selon les diverses consistances.
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Méthode : une étude exploratoire

L’objectif principal de notre recherche exploratoire était
de savoir si la qualité de vie de la famille dont un en-
fant présente de I’autisme ainsi que le vécu de la fratrie
évoluent lors de la prise en charge précoce de 1’enfant
atteint (évolution a court terme) et quelques années aprés
la prise en charge précoce.

Notre question de recherche était la suivante : « Quel
est ’impact d’une intervention précoce intensive aupres
d’un enfant présentant de 1’autisme sur la qualité de vie
de la famille et sur le vécu de la fratrie (a court et a long
terme) ? ». Nous avons également tenté de répondre aux
questions suivantes :

* En général, que pense la famille de I’intervention pré-
coce dont son enfant a profité ?

* Quels sont les aspects de la prise en charge précoce qui
devraient étre modifiés ?

Afin de répondre a ces questions, nous nous sommes
référée a un programme de recherche intitulé « Auti-
Qol » pour « Autisme-Quality of life » (Willaye et coll.,
20006). 11 s’agit d’un projet d’intervention précoce inten-
sive mené sur une période de trois ans par 1’équipe du
SUSA (Service Universitaire Spécialisé pour personnes
avec Autisme, Mons-Belgique). Ce programme a été
mis en place dans le cadre du Service d’Aide Précoce
et concerne la mise en place d’intervention précoce in-
tensive. Il aborde également la notion de la qualité de
vie de la famille ainsi que le vécu de la fratrie. Ce pro-
gramme (basé sur les stratégies psycho-éducatives) a été
développé en étroite collaboration avec les familles. Les
interventions (entre 10 et 20 h/semaine) se sont déroulées
en moyenne a plus de 75 % au domicile de I’enfant en
tentant de respecter le style de vie de la famille. En plus
de I’intervention des personnes extérieures a la famille,
les parents ont été impliqués dans le travail des objectifs
et tout particuliérement en ce qui concerne les domaines
de la communication, de la socialisation et de 1’autono-
mie. Les parents pouvaient observer les interventions
menées avec leur enfant. Il n’a pas été possible de quan-
tifier le nombre d’heures de « travail » des parents. Des
prises de notes systématiques (déroulement de journée,
évaluation des essais distincts, évaluation des apprentis-
sages de vie quotidienne,...) permettaient a 1’équipe (y
compris les parents) d’assurer au mieux la continuité et la
cohérence de I’intervention. Une analyse réguliére de ces
notes permettait d’ajuster le projet éducatif aux progrés
de I’enfant. Chaque fois que possible, lors des moments
d’apprentissage des loisirs, la fratrie était impliquée (lan-
cer un ballon, écouter une histoire,...).

Dans le cadre de la recherche-action « Auti- Qol », 1a plus
grande partie de I’analyse des résultats s’est centrée sur
le développement des enfants. Les notions de la qualité
de vie et le vécu de la fratrie ont ét¢ mesurées a trois
reprises (2004, 2005, 2006), mais n’ont pas pu - par man-
que de temps- y étre finement analysées.

Notre recherche comprenait 3 différentes phases de tra-
vail :

I.  Analyse détaillée des données
« Qualité de Vie » du projet Auti-Qol

La premiére étape a consisté en une révision de toutes
les données obtenues lors du projet Auti-Qol (de 2004 a
2006). Nous avons regardé ainsi de plus prés les différen-
tes pré-analyses. Ensuite, nous avons complété le bilan
par les résultats obtenus avec des questionnaires remplis
mais non utilisés lors du projet Auti-qol.

II. Analyse des données
« Qualité de Vie » 2009 et comparaison

Nous avons envoyé des questionnaires évaluant la qualité
de vie et le vécu de la fratrie (les mémes utilisés pendant
le projet Auti-Qol). Nous avons analysé les résultats et
les avons comparés avec ceux de I’année 2006 afin d’ob-
server d’éventuels changements.

III. Entretien semi-directif

Lors de cet entretien, nous avons fait le point sur la si-
tuation actuelle de la famille. Nous avons abordé 1’évo-
lution de la qualité de vie et le vécu des fréres et sceurs
lors du projet Auti-Qol et ensuite celle de 2006 en 2009
afin d’obtenir davantage d’informations sur les éléments
ayant pu avoir une influence sur ces éventuels change-
ments.

Lors de notre recherche, deux moyens de récolte de don-
nées ont été utilisés : cing questionnaires (ceux employés
lors du programme Auti-Qol) ainsi qu’un entretien
semi-directif. Deux questionnaires abordent la notion
de la qualité de vie : le « Questionnaire de Qualité de
Vie de la Famille » (Beach Center, 2000) et le « FAD »
(Epstein et al., 1983). Trois se focalisent sur la fratrie :
le « Questionnaire concernant la Fratrie» (Heller et al.,
1999), I’« Inventaire des Comportements de la Fratrie »
(Schaefer et Edgerton, 1981) et le « Questionnaire sur les
Problémes de la Fratrie » (Mc Hale et al., 1986).

Population étudiée

Notre échantillon était constitué des familles ayant par-
ticipé au programme Auti-Qol. Pour la premiere étape
principale de notre recherche, six familles ont fait 1’objet
de I’étude. En ce qui concerne la phase 2 et 3, cinq fa-
milles nous ont donné leur accord de participation. Ainsi,
la famille 6 (en italiques dans le tableau I page suivante)
n’a participé qu’a la premicére phase.
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Famille 1 Famille 2 Famille 3 Famille 4 Famille 5 Famille 6

Hugo Antoine Julien Régis Arthur Clémentine
Personnes ayant participé Mere/ Pére Mere/ Pére Mere/ Pére Mere/ Pére Meére Mere/ Pere
Mois et Année 10.1999 09.2000 07.1999 09.2002 06.2001 11.1999
de naissance de ’enfant

. R ]

Fratrie de I’enfant 1 frére En.fant 3 fréres 4 sceurs | frére 1 seour

1 sceur unique
Début de I’intervention 2004 2004 2004 2005 2005 2004
Place dans la fratrie 2/3 1/1 3/4 5/5 172 12

Tableau 1 : Récapitulatif des caractéristiques de notre échantillon

Avant de passer a la présentation des résultats, précisons
que - en fonction des outils- nous n’avons jamais obtenu
les réponses de I’ensemble des parents. Les données chif-
frées sont donc présentées avec cette remarque.

Présentation des résultats

* En général, que pense la famille de I’intervention
précoce dont son enfant a profité ?

Concentrons-nous sur les points communs a toutes les fa-
milles ainsi que sur leurs divergences en ce qui concerne
les éléments ayant eu une influence sur la qualité de vie
de la famille ainsi que sur le vécu de la fratrie.

Convergences

Au niveau de la qualité de vie familiale, nous remar-
quons que différents facteurs ayant une influence sur cet-
te derniere sont présents chez plusieurs familles. Ainsi,
pour six parents ayant répondu sur sept, les progrés réa-
lisés par I’enfant pendant le programme Auti-Qol ont eu
un impact favorable sur leur qualité de vie familiale. De
méme, 1’apprentissage de nouvelles méthodes de travail
et de stratégies d’¢ducation ainsi que le soutien apporté
par les intervenants ont contribué de maniére positive a
la qualité de vie. Ces résultats couvrent un élément fai-
sant partie de I’influence d’une intervention précoce, a
savoir la qualité et les modalités du partenariat lors d’une
intervention.

Pour quatre des sept parents, le fravail a également
un grand impact sur la qualité de vie de la famille.
Soulignons ici qu’il s’agit 1a d’un élément non li¢ a la
prise en charge de 1’enfant ; mais qui se révele important
pour plusieurs familles. De plus, I’importance accordée
au travail se trouve dans la plupart des familles dites « or-
dinaires ». Pour deux meres, le fait de pouvoir exercer
une activité professionnelle était un facteur de change-
ment. Ainsi, pouvoir se consacrer a « autre chose » qu’a
I’éducation de son enfant prenait tout son sens dans le
vécu d’une meilleure qualité de vie. Pour deux autres pa-
rents, I’évolution que prenait leur travail a également eu
une influence sur le changement de leur qualité de vie.
Les situations familiales contribuent également a un
changement de la qualité de vie pour quatre parents sur

sept. Nous remarquons différentes modifications de si-
tuations familiales, a savoir une séparation ou un divorce,
le fait d’avoir un nouveau partenaire, les relations diffici-
les avec I’ex-partenaire, I’absence du pere en raison des
déplacements a 1’étranger et encore 1’absence des enfants
(dans le cas des parents séparés).

Pour tous les parents, le programme Auti-Qol a eu un im-
pact sur le vécu de la fratrie et sur les relations au sein
de celle-ci. Cinq parents (sur 6 ayant répondu) évoquent
des sentiments de jalousie présents chez la fratrie. Pour
quatre parents, les fréres et sceurs étaient bien inclus dans
la prise en charge, ce qui a eu un effet favorable sur le jeu
et Uinteraction entre les enfants.

Divergences

La définition d’une bonne qualité de vie étant différen-
te pour chaque famille, il est évident que les éléments
contribuant a un changement de la qualité de vie varient.
Pour une autre maman, la qualité de vie s’est détériorée
vu qu’elle avait peu de temps pour elle-méme en raison
du handicap de son fils et de I’intervention. Les quelques
réunions des parents ont eu un impact favorable sur la
qualité de vie d’un parent sur sept, ayant eu I’occasion de
partager ses soucis et de voir que d’autres parents vivent
également des moments difficiles.

Pour deux parents sur sept, un déménagement a eu un
impact tres positif sur leur qualité de vie familiale (le
nouveau logement étant beaucoup plus spacieux). Pour
une maman, le fait que les enfants grandissent a eu un
impact sur sa qualité de vie, les enfants étant plus auto-
nomes. Une mére nous a fait part de ses problémes de
santé qui ont eu un impact défavorable sur sa qualité de
vie. D’autre part, un pere a évoqué son développement
personnel comme facteur contribuant au changement de
sa qualité¢ de vie. On peut donc mettre en évidence des
facteurs liés au handicap de I’enfant mais également des
facteurs liés aux divers aléas de la vie, comme dans tou-
tes les familles.

Le vécu de la fratrie et I’influence de I’intervention pré-
coce sur ce dernier varient également de famille en fa-
mille, méme si - comme mentionné plus haut - certaines
caractéristiques sont communes a tous. Une maman nous
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expliquait que I’amélioration des relations entre 1’enfant
et sa fratrie durant le projet Auti-qol s’est généralisée
aux relations que I’enfant a développées a I’extérieur et
notamment a I’école.

* Quels sont les aspects de la prise en charge précoce
qui devraient étre modifiés ?

En ce qui concerne les aspects a améliorer, les parents
font des remarques trés variées :

* Une mere nous disait qu’il importe d’inclure davan-
tage les parents dans la prise en charge. Ce point fait
partie des variables mentionnées comme importantes
au niveau de la qualité de I’intervention précoce.

* Impliquer davantage la fratrie.

« Eviter I’arrét brusque a la fin de la prise en charge. Il
est difficile de se débrouiller tout seul apreés 1’arrét de
I’intervention précoce intensive.

* Interroger plus souvent les parents sur leur satisfaction
vis-a-vis du projet.

» Développer davantage de souplesse dans les démar-
ches des intervenants. Ces derniéres ne faisaient pas
toujours assez attention a 1’état de fatigue ou de moti-
vation de I’enfant.

» Diminuer I’intensité de la prise en charge.

Discussion

Notre recherche avait comme objectif de déterminer si
une prise en charge précoce intensive pour un enfant pré-
sentant de I’autisme a une influence sur la qualité de vie
et le vécu de fratrie. Aprés notre investigation, nous pen-
sons pouvoir y répondre par I’affirmative. Nous avons pu
mettre en évidence la présence d’un impact d’une inter-
vention ; il peut étre globalement décrit comme positif.

Cependant, nous ne pouvons pas généraliser nos résultats
vu le nombre limité de sujets. Il est également important
de garder en téte que I’impact qu’a une telle intervention
précoce est déterminé par divers facteurs (facteurs liés au
handicap bien entendu mais facteurs liés aux circonstan-
ces de la vie également comme pour tout individu). On
note par exemple des variations en fonction de la défini-
tion de la qualité de vie qu’ont les parents, 1’acceptation
du handicap, les progrés de I’enfant, etc. De cette ma-
niére, le sens que prend I’évolution de la qualité de vie
des parents lors d’un programme comme Auti-Qol varie
en fonction de nombreuses caractéristiques. Notons que
tous les parents rencontrés signalent qu’ils participeraient
sans hésiter une seconde fois a une telle intervention. Ce
point est pour nous un signe clair de ’apport positif du
projet développé.

Le vécu des fréres et sceurs d’un enfant présentant de
I’autisme pris en charge de maniére précoce se voit éga-
lement influencé. Ainsi, tous les enfants de notre recher-
che ont éprouvé des sentiments de jalousie par rapport a
I’attention accrue portée a leur frére ou sceur. Lors de la
rédaction de ce travail de fin d’études, nous avons éga-
lement été amenée a faire le constat, qu’a I’heure actuel-

le, le domaine du vécu de la famille d’un enfant atteint
d’autisme profitant d’une prise en charge précoce n’est
pas encore trés investigué, méme si quelques auteurs s’y
intéressent (Scelles, 1997 et 2002 ; Wintgens, 2003 et
2008 ; etc.).

Malgré cet effet globalement positif, des ¢léments néga-
tifs sont pourtant présents et doivent étre pris en compte
par les intervenants.

» L’annonce d’une déficience est un moment crucial qui
a un grand impact sur les parents et surtout sur I’éta-
blissement des liens et sur le regard qu’ils portent sur
leur enfant. Elle demeure difficile pour la plupart des
professionnels ; elle peut alors étre peu adéquate.

* Comme la fratrie se trouve souvent « oubliée » dans
I’élaboration d’un plan de prise en charge pour ’en-
fant avec autisme, il faudrait veiller a leur réserver une
place lors de I’intervention précoce ; notamment en
prenant en compte leurs paroles et expériences et aussi
leurs craintes et soucis. L’inclusion de la fratrie dans
le projet a un réel bénéfice sur les relations au sein de
cette fratrie.

Conclusion

Notre recherche pourrait servir de point de départ pour
une investigation plus large. Il nous semblerait intéressant
d’étudier de maniére plus détaillée —au sein des services-
la qualité de vie des familles, par exemple en utilisant de
fagon annuelle le questionnaire du Beach Center.

Pour terminer, reprenons une citation de Wintgens (2008,
page 322) consacrée a la fratrie et étendons-la a I’ensem-
ble de la famille : « la demande de la fratrie (et pour nous
de la famille) peut évoluer en fonction du temps et des
circonstances de la vie. Elle nous améne a nous munir
d’une extréme prudence et d 'une inlassable patience ».
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Le diagnostic et la thérapie des troubles
envahissants du développement
L’évaluation des vécus émotionnels
des professionnels

par une échelle structurée

E. Giusti' L. Succhielli’ C. Forconi' S. Campanile’ G. Centini’
A. Monti® C. Pieraccini’® E. Isirdi* A. Murano’

ette recherche se situe dans le cadre du travail

du diagnostic et de la thérapie des Troubles

Envahissants du Développement qui est mené
aupres de nos Services de Pédopsychiatrie de Florence,
Empoli et Prato. L’équipe pluridisciplinaire, qui a regu
une formation spécialisée sur les modéles évolutifs
(TED*, DIR?), comprend un pédopsychiatre, un psycho-
logue, une orthophoniste, une psychomotricienne, un
éducateur et une infirmiére. Dans notre pratique clinique
quotidienne, nous avons relevé que pendant le diagnostic
et la thérapie des TED, ne sont utilisés que des outils des-
criptifs du comportement de 1’enfant. Dans la littérature
examinée nous n’avons pas trouvé d’outils d’évaluation
des vécus du professionnel dans la relation avec 1’enfant.
Les réponses émotionnelles du professionnel peuvent
aider a comprendre le développement des compétences
relationnelles de 1’enfant, son besoin de communiquer et
représenter une aide pour le diagnostic. Pour le profes-
sionnel la connaissance de ses émotions « positives » et
« négatives » peut étre une « boussole » pour guider la
relation thérapeutique. Elle peut étre utile pour prévenir
un blocage dans la relation avec I’enfant et 1’intensifica-
tion des sentiments d’impuissance du professionnel. En
outre, le recueil de ces vécus pourrait étre utilisé dans la
discussion d’équipe.

Sur la base de ces observations nous avons construit une
Echelle structurée, comme premicre tentative de recueil
des réponses émotionnelles des professionnels, pour
enregistrer I’évolution des attitudes et des réponses des
membres de I’équipe par rapport a I’enfant. Cet outil
comprend 16 questions auxquelles le professionnel doit

répondre sur une échelle d’intensité (a partir de « pas du
tout » jusqu’a « trés fortement ») : 8 items cotent les vécus
« positifs » dans la relation, 8 items les vécus négatifs. Le
score total (de 0 a 64) représente « le niveau de satisfac-
tion du professionnel dans la relation avec I’enfant » pour
chaque séance d’évaluation ou de thérapie.

Meéthode

Nous présentons ici les résultats d’une étude préliminaire
destinée a évaluer la corrélation entre les scores du vécu
des professionnels (comme indiqués dans 1’Echelle),
les scores F1 de déficience relationnelle de ’ECAR-T
(Lelord & Barthélémy, 2003) et le rapport entre les deux
domaines de la Batterie BECS (Adrien, 2008). Ce rapport
chez les enfants autistes est particulierement déséquilibré
en faveur du domaine cognitif, sa valeur numérique di-
minue avec ’augmentation du déficit dans le domaine
socio-émotionnel.

Participants

20 enfants agés de 20 a 48 mois (dge moyen=30.85,
DS=7.4), 18 garcons et 2 filles, recrutés dans nos services
avec un diagnostic probable de TED, qui ont été évalués
a I’aide des protocoles diagnostiques couramment utili-
sés.

Outils

Pour cette recherche nous avons utilisé les résultats des
outils suivants : ECAR-T, BECS, Echelle du vécu, com-

pilée par le professionnel aprés la premiére séance de
diagnostic avec 1’enfant.

' Service de Pédopsychiatrie « Azienda sanitaria di Firenze »

2 Service de Pédopsychiatrie « Azienda sanitaria di Prato »

3 Service de Pédopsychiatrie « Azienda sanitaria di Empoli »

Adresse de correspondance: Elena Giusti, Azienda sanitaria Firenze, Service de Pédopsychiatrie, Via Chiusi 4/2, 50142 Firenze,

Italia @ elena.giusti@asf.toscana.it, Tel./fax 00390552285431

Thérapie d’échange et de développement, voir biblio.
> Floortime, voir biblio.
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Analyse des élements

Nous avons fait une corrélation bivariée (r de Pearson)
sur les scores des 3 outils utilisés.

Résultats

D’aprés ’analyse effectuée, nous avons relevé une cor-
rélation négative statistiquement significative (r= .681,
p<0,01) entre les scores de I’Echelle du vécu et les scores
F1 de ’ECAR-T, et une corrélation positive significative
(r=.538, p< 0,05) entre les scores de I’Echelle du vécu et
le rapport entre les deux domaines de la BECS.

Statistiques déscriptives
Moyen déviation std. N
Echelle 39,5 9,484 20
Ecar-t (f1) 23,7 9,154 20
Becs (rapport) 0,9325 0,22602 20
Corrélations
Echelle | ECAR-T | BECS
(F1) (Rapport)
Echelle | corréla- 1 -681%*% | 538*
tion de
Pearson
N 20 20 20
ECAR-T | corréla- | -.681** 1 -511%
(F1) tion de
Pearson
N 20 20 20
BECS corréla- | .538* -511* 1
(Rapport) | tion de
Pearson
N 20 20 20

** La corrélation est significative au niveau 0,01

* La corrélation est significative au niveau 0,05

Discussion et conclusion

Les résultats obtenus d’apres cette premiére utilisation de
I’Echelle, qui, pour I’instant, n’a été utilisée que dans le
cadre du diagnostic, confirment ce que les professionnels
vivent dans leur pratique clinique.

La corrélation négative entre les scores de 1’Echelle du
vécu et les scores du facteur de « déficience relationnel-
le » de ’ECAR-T indiquerait qu’a une plus grande diffi-
culté de I’enfant dans le domaine relationnel, spécifique
des TED, correspondrait un niveau plus bas de « satisfac-
tion du professionnel dans la relation », avec des vécus de
géne, d’impuissance, de fatigue, des moments de « blo-
cage » dans le déroulement de la séance. La corrélation
positive entre les scores de I’Echelle et ceux du rapport
entre les deux domaines de la BECS pourrait également
mettre en évidence une correspondance entre le niveau
plus bas de « satisfaction du professionnel dans la rela-
tion » et un rapport plus bas entre les deux domaines, qui

indique un déséquilibre entre les habiletés relationnelles
et cognitives de I’enfant. Un autre élément de réflexion
vient de la mise en évidence d’une corrélation négative
significative entre les score F1 de ’ECAR-T et le rapport
entre les deux domaines de la BECS. Ce dernier pourrait
donc constituer un index du déficit relationnel typique du
TED, qui pourrait étre utilisé pour le diagnostic.

Les limites de la recherche présentée sont liés principa-
lement & la nature de I’Echelle du vécu ; il s’agit en effet
d’un outil qui est 1ié a la subjectivité du compilateur dans
ses différentes composantes : caractéristiques personnel-
les, formation et expérience spécifique, aptitude pour le
travail en équipe.

L’Echelle peut, de toute fagon, étre une opportunité de
réflexion pour le professionnel, utile surtout dans les mo-
ments de difficulté et probablement aussi dans d’autres
contextes thérapeutiques et de diagnostic.

Dr’ailleurs, dans nos équipes nous apergevons des pers-
pectives intéressantes de prolongement de ce travail de
recherche. L’Echelle pourrait constituer une aide dans le
parcours du diagnostic si on confirme les résultats obte-
nus dans une population plus grande.

Lutilisation de I’Echelle dans la thérapie aussi, peut
contribuer a suivre le déroulement de la relation entre le
professionnel et 1’enfant et étre utile dans la supervision
de la thérapie.
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APPENDICE

Echelle d’évaluation du vécu des professionnels
dans une séance d’évaluation et de thérapie dans I’autisme

Le professionnel evalue son vécu au cours de la séance d’évaluation ou de thérapie avec I’enfant :

pas du un peu | modére- | fortement tres
tout ment fortement
1) | Avez-vous eu confiance dans la gestion
de cette séance ?
2 | Vous étes-vous senti a méme
de resoudre les problémes éventuels ?
3 | Vous étes-vous senti découragé quant
a I’évolution de I’enfant pendant la séance ?
4 | Vous étes-vous senti a votre aise
pendant la séance ?
5 | Vous étes-vous senti fatigué pendant la séance?
6) | Vous étes-vous senti anxieux face
au comportement de 1’enfant (comportements
agressifs, imprévisibles, destructifs...) ?
7) | Vous étes-vous senti engagé
dans une interaction positive avec I’enfant ?
8) | Vous étes-vous senti mal a 1’aise
dans la relation avec ’enfant ?
9) | Vous étes-vous ennuyé pendant la séance ?
10) | Vous étes-vous senti impuissant dans la s€éance ?
11) | Le déroulement de la séance vous a-t-il gratifié ?
12) | Vous étes-vous senti irrité lors de la séance ?
13) | Avez-vous perg¢u une fluidité dans la relation ?
14) | Avez vous per¢u des moments
de « blocage » dans la relation ?
15) | Avez-vous confiance quant
au prognostic de I’enfant ?
16) | Avez-vous ressenti de la nouveauté dans la rela-
tion avec I’enfant ?
Attribution des scores
Items « positifs » (1, 2,4, 7, 11, 13, 15, 16)
pas du tout un peu modérement fortement trés fortement
0 1 2 3 4
Items « negatifs » (3, 5, 6, 8, 9, 10, 12, 14)
pas du tout un peu modérement fortement trés fortement
4 3 2 1 0
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Le Bulletin Scientifique de I’arapi

Recommandations
aux auteurs

Si vous désirez soumettre un article, merci de nous en-
voyer un texte par mail a :

bulletin@arapi-autisme.org
Le texte est saisi sous Word, en interligne 1.5, Times 12.

Le texte devra compter (hors références bibliographi-
ques) s’il s’agit d’un article, 10 a 20 pages ; s’il s’agit
d’un résumé de these : 5 a 6 pages, s’il s’agit d’une note
de lecture : 2 a 3 pages.

Les figures et tableaux sont parfaitement lisibles, titrés
et numérotés.

Larticle comprendra :

* un titre.

* les noms des auteurs (Nom, Prénom) et pour chacun,
un renvoi a leur adresse professionnelle (nom du ser-
vice, du laboratoire ou de I’institution, licu). Les coor-
données complétes (avec mail) de I’auteur principal, et
sa fonction, sont mentionnées.

* 4.3 5 mots clefs.

* le corps du texte.

* la bibliographie en fin de texte, aux normes APA*
(http://www.apa.org). Et dans le corps du texte, sim-
plement (Auteur, date).

Tous les textes regus sont soumis a relecture, aprés quoi
le comité éditorial statue, et le rédacteur en chef rend
alors réponse aux auteurs.

A moins d'indications contraires de votre part, l'arapi se
réserve le droit de rediffuser votre texte, notamment sur
son site internet.

Carole Tardif
Rédacteur en chef

*Rappel : Pour un ouvrage : Auteur, Initiale du prénom.
(date de publication entre parenthéses). Titre de [’ouvra-
ge écrit en italique. Ville : Editions.

Pour un article : Auteur, Initiale du prénom. et ainsi de
suite pour chaque auteur. (date de parution entre paren-
theses). Titre de 1’article, Titre complet du Journal ou de
la Revue écrit en italique, N° ou Vol., pages.
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