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’%%19 éditorial

Chers lecteurs,

Je tiens a commencer cet éditorial en faisant tout
particuliérement remarquer que ce numéro donne la
parole a plusieurs personnes présentant des troubles
du spectre autistique (TSA) et je tiens a les remer-
cier vivement.

Je suis vraiment satisfaite que ce numéro ait pu
voir le jour. En effet, lors des réunions du Comité
Scientifique et du Conseil d’Administration de
I’arapi, nous avons tous unanimement jugé qu’il
¢tait fondamental de faire un point détaillé sur les
particularités sensorielles des personnes avec des
TSA. Pourquoi ? Et bien parce qu’il est évident
aujourd’hui que ces particularités, qu’elles soient
au plan auditif, visuel, tactile..., qu’elles s’expri-
ment en hypo- ou en hyper-sensibilité, sont toujours
présentes dans 1’histoire de vie de ces personnes,
indépendamment de leur age, de leur niveau de d¢-
veloppement et de la sévérité de leurs troubles. Les
observations cliniques attestent de cette constante et
les travaux de recherche fondamentale ou appliquée
valident la présence de particularités de la percep-
tion et du traitement des informations sensorielles
par le cerveau. En revanche, les prises en charge de
cette sensoralité atypique, qui envahit trop souvent
le fonctionnement des personnes avec autisme au
quotidien, sont beaucoup moins évidentes.

Nous avons donc décidé dans ce dossier de procéder
a un « état de I’art » sur la question a travers des
articles recensant les anomalies sensorielles et ten-
tant de les expliquer, des témoignages, réflexions et
analyses de ces particularités vécues de I’intérieur,
et des écrits sur des aménagements et des pratiques
possibles pour aider les personnes a les gérer.

Ce dossier n’a pas pour but d’étre exhaustif sur cette
question vaste et complexe, mais il a le mérite de
traiter des questions de fond autour de ce probleme
qui préoccupe tant et a juste titre les parents et leur
enfant. Loin de prétendre donner 1a des solutions,
nous espérons pouvoir éclairer familles et profes-

sionnels sur ces particularités sensorielles, trés sou-
vent évoquées mais pas assez souvent approfon-
dies, alors qu’elles génerent bien souvent de multi-
ples problémes de comportement ou d’adaptation a
I’environnement.

Un autre dossier de ce bulletin est consacré quant
a lui au syndrome d’Asperger, la aussi a travers
des textes de nature différente et complémentaire,
permettant d’enrichir nos connaissances a par-
tir d’éléments de la littérature et de témoignages.
Deux personnes avec des TSA nous y livrent leurs
témoignages, non seulement sur leurs perceptions
sensorielles atypiques mais aussi sur leurs intéréts
particuliers et sur leurs efforts pour s’intégrer. De
nouveau un grand merci pour ces éclairages qui
étayent considérablement nos savoirs.

Enfin, comme d’ordinaire, des résumés de recher-
che de doctorat dont plusieurs abordent la sphére
sensorielle, un compte-rendu de colloque sur 1’un
des cing sens, ’olfaction, et des notes de lecture,
viennent compléter ce bulletin que je vous laisse
découvrir.

Carole Tardif
Rédacteur en chef
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Les particularités sensorielles

orce est de constater que toutes les personnes

présentant un trouble du spectre autistique

rencontrent des difficultés sensorielles qui peu-
vent affecter ['une ou [’autre ou plusieurs spheres
sensorielles (tactiles, visuelles, auditives...). Ces dif-
ficultés sensorielles s’expriment selon les personnes
soit par une sensibilité accrue, soit par une sensibilité
réduite, et la littérature rapporte en effet une hyper ou
une hypo sensibilité perceptive selon les cas.

Ce qui est aussi frappant aujourd hui, ¢ est que malgré
[’élargissement de la terminologie avec [’appellation
TSA (troubles/désordres du spectre autistique), et donc
l"accroissement de la population présentant des TSA
(1/165), les problemes sensoriels continuent d’étre
rapportés comme une constante dans la population. Et
donc, alors que cette notion large de « spectre autisti-
que » rend compte de la diversité des formes cliniques,

de la diversité des personnes atteintes, de la gradation
des signes, et probablement de la diversité des causes,
les problemes sensoriels sont toujours présents. Or,
etonnamment, et alors que les anomalies de communi-
cation sociale touchent toutes les personnes avec des
TSA, quel que soit le degré de séverité de leur atteinte,
leur dage, leur niveau de développement et de fonction-
nement, les anomalies sensorielles, bien qu’aussi sys-
tematiquement présentes dans les tableaux cliniques,
ne font pas partie des marqueurs comportementaux de
la triade classique. Et pourtant, les particularités sen-
sorielles des personnes avec TSA sont capitales dans
l’explication de bon nombre de leurs problemes de
traitement et de compréhension des informations en-
vironnementales, et, par conséquent, de leurs défauts
d’ajustement aux situations, notamment sociales.

Carole Tardif"!

Le cerveau sensoriel

André Nieoullon?

e cerveau est ouvert sur I’environnement de 1’in-

dividu, qu’il analyse en permanence de fagon

primordiale pour produire et adapter les com-
portements conditionnant fondamentalement sa survie
et, partant, celle de son espéce. Les informations sus-
ceptibles d’étre recueillies par le cerveau sont de nature
extrémement diverses, utilisant des capteurs infiniment
spécialisés (récepteurs sensoriels) pour appréhender le
moindre de ces signaux avec la plus grande sensibilité
et la meilleure sélectivité. La diversité des signaux ainsi
captés est pour 1’essentiel reconnue par tous au travers
d’une terminologie simple, définissant les principales
sensations que chacun expérimente quotidiennement :
voir, entendre, sentir, gotiter, toucher, avec dans ce der-
nier cas une propension a distinguer le toucher (les sen-
sations tactiles) de la détection du chaud et du froid (ther-
mo-sensibilité) et de la sensation douloureuse.

A ces 5 sens les physiologistes ajoutent deux autres types
de sensations, qui se caractérisent par leur caractére pré-
férentiellement inconscient et automatique, bien qu’ils
puissent faire I’objet d’analyse consciente : la proprio-
ception d’une part, qui est le sens de la position du corps
dans I’espace et permet entre autre de se tenir en position
debout en mobilisant des capteurs sensoriels disséminés
principalement dans les muscles et les articulations (dans
les tendons des muscles) ; I’implication de I’oreille interne
et de ses capteurs (systéme vestibulaire) d’autre part, qui

permettent de détecter tout mouvement de la téte afin de
maintenir I’équilibre et encore la posture érigée. Au total,
le cerveau est capable de capter toute forme de signaux
émis par des changements de I’environnement, dont cer-
tains sont d’une extréme sophistication (par exemple les
sons de la parole ou de la musique, qui ne sont recon-
nus qu’apres un long apprentissage) ou a contrario tres
simples, comme la gravitation universelle (force g). Par
ailleurs, pour étre complet il est utile de mentionner que
«I’homme est a I’écoute de son propre corps » et qu’ainsi
certains signaux proviennent non pas de 1’environnement
mais constituent bien des signaux internes, correspondant
a ce que ’on nomme des informations intéroceptives ;
par exemple les sensations ou douleurs viscérales, les ir-
ritations cutanées, qui provoquent des réponses de type
grattement susceptibles d’accroitre la douleur, ou encore
les douleurs musculaires.

Il n’existe pas de hiérarchie a proprement parler quant au
role respectif de ces différentes sources d’informations
sensorielles. Toutefois 1’évolution des espéces a conduit
a privilégier chez I’homme les informations visuelles et
auditives au premier chef, qui interviennent majoritai-
rement dans I’orientation du sujet dans 1’espace ou en-
core la communication verbale, par exemple, sans que
les autres sens puissent avoir valeur négligeable. Bien
au contraire, tous les sens sont rigoureusement indispen-
sables dans 1’établissement d’une relation harmonieuse

! Rédacteur en chef du Bulletin scientifique de ['arapi, Maitre de Conférences en Psychologie, Centre de Recherche en Psychologie
de la Connaissance, du Langage et de I’Emotion (PsyCl¢), Université Aix-Marseille 1. carole.tardif@univ-provence.fr

% Professeur, Institut de Biologie du Développement de Marseille-Luminy (IBDML), UMR6216, CNRS- Université de la

Meéditerranée, Marseille. andre.nieoullon@ibdml.univ-mrs.fr
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Les particularités sensorielles

avec le milieu dans lequel on évolue mais il est vrai que
certaines espeéces sub-humaines utilisent préférentielle-
ment par exemple 1’olfaction, d’autres la vision ou en-

La détection de ces signaux
environnementaux ne
constitue objectivement
qu’une toute premiére étape,
apparaissant aujourd’hui
comme finalement assez
simple, d’un processus
infiniment plus complexe
nécessitant ’interprétation
de ces informations...

core la sensation tac-
tile, en fonction du
biotope dans lesquel-
les elles se trouvent,
principalement.

Il est difficile d’ex-
primer le caractére
de perfectionnement
extréme de ces syste-
mes sensoriels mais,
a titre d’illustration,
chacun pourra imagi-
ner les trésors d’ingé-

niosité que la nature
a déployés pour permettre par exemple de capter toutes
les subtilités d’un opéra de Mozart, de celles aromati-
ques de I’odeur d’une rose ou encore d’un grand cru... Et
pourtant, les voies sensorielles, qui véhiculent toutes ces
informations au cerveau, ne représentent que 0,02 % de
I’ensemble des voies neuronales !

De la sensation
a la perception sensorielle

La détection de ces signaux environnementaux ne consti-
tue objectivement qu’une toute premicre étape, apparais-
sant aujourd’hui comme finalement assez simple, d’un
processus infiniment plus complexe nécessitant I’inter-
prétation de ces informations, ce que 1’on nomme la
perception sensorielle. Les mécanismes de la perception
sont loin d’étre connus et différent selon le type des infor-
mations a analyser mais il est admis que cette interpréta-
tion des informations va se faire au travers des catégories
perceptives de I’individu, fagconnées par 1’expérience.
Ainsi, ce que les cognitivistes identifient comme la pen-
sée perceptive fait principalement appel a la mémoire ;
I’apogée du dispositif pouvant apparaitre comme liée a
I’acquisition du langage avec lequel 1’esprit humain se
dote d’un outil pour articuler ses connaissances, construi-
re ses raisonnements et fagonner ses hypotheses. Une
perception sensorielle n’a pas de signification si le cer-
veau ne la reconnait pas et il est ainsi possible de définir
la perception comme 1’acquisition par le stimulus d’une
identité, le plus souvent aprés extraction d’informations
de la mémoire.

Ainsi le systéme visuel apparait-il par exemple comme
contribuant non seulement a I’identification simple d’un
objet mais, bien plus, comme permettant aussi d’analyser
avec finesse non seulement sa forme, son déplacement,
ou sa couleur et d’en déduire son utilisation. Il a ainsi
été démontré que certains types d’aveugles ont la per-
ception du déplacement des objets, supposant que 1’ceil
est source d’au moins deux types d’informations : celles
permettant la représentation de I’espace environnant et
celles relatives aux mouvements. De méme, s’agissant

de I’identification de visages, non seulement le répertoire
acquis par I’expérience permet-il de nommer 1’individu
mais aussi de connaitre son état d’esprit au moment de
la photographie ou de la rencontre en « lisant » 1’expres-
sion de sa joie, de sa colére ou de sa douleur, a titre d’il-
lustration, et d’apporter des éléments de sa biographie,
suggérant que le traitement des informations sensorielles
implique une composante limbique permettant I’analyse
des aspects émotionnels.

L’organisation des systéemes sensoriels

Sans vouloir entrer dans les détails, on retiendra quelques
principes généraux d’organisation des systémes senso-
riels, dont le premier est celui d’un cheminement parallé-
le des informations sensorielles de modalités différentes,
a I’aide de nerfs, puis de voies neuronales, spécialisées,
de la périphérie au cortex cérébral. Ainsi cette ségréga-
tion permet-elle en cas de lésion de ne pas hypothéquer
plusieurs sens a la fois mais de ne souffrir que d’une
seule privation, qu’elle soit visuelle, auditive, olfactive
ou de toute autre nature. Une telle organisation, utilisant
de nombreux relais neuronaux, se caractérise par le fait
qu’il existe pour chacune des modalités un territoire cor-
tical particulier recevant des informations bien définies.
Ce territoire cortical spécialisé, qui regoit donc de fagon
privilégiée les informations correspondantes sous forme
d’influx nerveux, représente le cortex visuel, le cortex
auditif, le cortex olfactif, gustatif, somato-sensoriel pour
les informations relatives au toucher et a la propriocep-
tion, etc. Dans ce schéma organisationnel, les récepteurs
périphériques présents dans les organes sensoriels (1’ceil,
I’oreille, le nez, la langue, les capteurs de la peau, etc.)
sont considérés comme des « transducteurs de signaux »
dont le role est de transformer une information de nature
physico-chimique (une longueur d’onde de la lumicére,
des vibrations du son, des signaux chimiques portant des
odeurs ou des gofits, etc.) en signal nerveux représentant
Iinflux nerveux généré par les neurones. Ce sont ces in-
flux nerveux qui parcourent les circuits neuronaux et at-
teignent ainsi plus ou moins directement les différentes
aires corticales, ce que I’on nomme le cortex sensoriel
primaire. Méme si tout au long du parcours de la péri-
phérie au cortex les signaux nerveux sont déja a méme
d’étre un peu transformés (analysés), on considere que
c’est avec une extréme fidélité qu’ils atteignent ces ré-
gions corticales. De ce point de vue, parce que les influx
nerveux atteignant le cortex sensoriel primaire encodent
les caractéristiques spatio-temporelles des stimuli a I’ ori-
gine de ces signaux (nature, intensité, force, fréquence,
durée, etc.) on admet que leur arrivée au cortex constitue
déjaun élément d’une certaine représentation corticale de
I’environnement, ce qui a permis d’avancer 1’hypothése
que chaque cerveau construit sa propre représentation du
monde dans lequel il évolue. Chaque sens contribue ainsi
a sa propre représentation de I’espace extracorporel mais
aucun sens a lui seul ne permet de percevoir la vérité de
cet environnement. C’est donc par la confrontation des
différentes impressions que se construit I’idée que nous
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Les particularités sensorielles

nous faisons du monde dans lequel nous évoluons, par
comparaison aussi aux informations que nous avons en
mémoire.

La représentation impliquant le cortex qui recoit les in-
formations sensorielles est cependant trés imparfaite,
parce que trop directement en prise avec les changements
environnementaux. Dans ce contexte, le cortex sensoriel
primaire n’est qu’une voie d’entrée dans le cerveau et
c’est a partir de 14 que les informations vont subir les
transformations les plus importantes, qui vont en faire
des percepts. Ainsi la perception devient-elle assimilable
a un processus actif d’utilisation des informations senso-
rielles. C’est 1a que se trouvent aujourd’hui les question-
nements majeurs des neurosciences sensorielles : quelles
sont les opérations neuronales qui contribuent a 1’extrac-
tion, a partir d’une information sensorielle, d’un signal
ayant un sens pour I’individu ? Comment les informations
sensorielles sont-elles représentées pour donner des per-
cepts intégrés ? Comment ces percepts sont-ils reconnus
comme entités signifiantes, comme objet, comme évene-
ment ? Ces questions n’ont pas de réponse aujourd'hui,
mais de nombreux travaux contribuent a faire avancer les
connaissances en ce domaine.

Les données de la neuro-anatomie fonctionnelle confir-
ment que la représentation du monde dans le cortex sen-
soriel primaire n’est qu’un premier niveau d’une repré-
sentation plus compléte, impliquant en cascade d’autres
aires corticales dites « associatives » déja fortement in-
fluencées par notre mémoire et nos apprentissages. La re-
présentation primaire contribue objectivement a I’analyse
des signaux, elle en effectue la synthése, puis transfére le
résultat de son travail a des zones corticales étroitement
associées aux cortex sensoriels primaires. A ce niveau la
représentation s’enrichit, jusqu’a porter des dimensions
relatives aux émotions, a la motivation, voire a 1’impul-
sivité, impliquant par exemple le cortex frontal, corres-
pondant, schématiquement, au 1/3 antérieur du cerveau.
C’est avec ’aide de ces aires associatives frontales, mais
aussi pariétales et temporales, et toutes les structures im-
pliquées dans les processus mnésiques plus généralement,
que se forment les représentations abstraites distribuées,
c'est-a-dire les percepts, dont certains vont immédiate-
ment étre utilisés par des unités de commande motrice
générant des réponses comportementales adaptées. De ce
point de vue, comme cela est vérifié par I’imagerie céré-
brale, il est admis que les représentations cérébrales d’un
méme objet sont multiples. S’agissant par exemple de la
représentation de 1’espace de nombreux sites ont été dé-
crits, en rapport avec la construction d’un percept enrichi
par les sentiments et le vécu de I’individu.

Le développement
des systéemes sensoriels

Nous savons aujourd’hui que le développement des
systémes sensoriels est précoce. In utero, un feetus de 5
mois présente déja une fonctionnalité partielle. Son cor-
tex visuel primaire est, par exemple, déja développé ; il

est capable d’entendre, de sentir, de gotter, de toucher.
Apres la naissance les connexions neuronales du cor-
tex visuel primaire, toujours pris comme exemple, sont
maximales a 6 mois, étant entendu que le processus de
maturation du cerveau fait appel a une rationalisation de
son organisation anatomique et fonctionnelle par régres-
sion du nombre de neurones et de connexions neurona-
les. Ceci conduit a une réduction d’environ 50 % de ces
connexions neuronales entre 1’dge de 1 an et de 5 ans. De
fagon intéressante, en fonction de leur degré de maturité
a la naissance toutes les zones corticales ne subissent pas
ces changements en méme temps. Par exemple, le cor-
tex préfrontal (la zone la plus antérieure de notre cortex
considérée aussi comme la plus perfectionnée), impliquée
dans le controle des émotions et de I’impulsivité, présente
des connexions maximales seulement entre 1’age de 24 a
36 mois et la maturation de cette zone va ensuite présen-
ter une extréme lenteur puisque la réduction du nombre
de ces connexions (environ 40 % ici), correspondant a
la maturation d’un cortex de type adulte, ne va s’effec-
tuer qu’entre 1’age de 7 ans et I’adolescence ! L’idée est
alors qu’au début chaque sens va plus ou moins indépen-
damment des autres construire sa propre représentation,
puis qu’au cours du développement chacune de ces re-
présentations va étre enrichie par les informations tirées
de celles apportées par les autres sens, faisant qu’au bout
du processus c’est la représentation la plus achevée ti-
rée de I’ensemble des informations qui va permettre les
comportements les plus appropriés. Comme le rappel-
lent Jean Massion et Frangois Clarac, Jacques Paillard
a insisté sur 1’orga-

nisation primitive de

I’évolution avec le
développement de ces
représentations : c’est
d’abord la fovéa de
I’ceil, puis la bouche
et sa fonction alimen-
taire, puis la main,
qui servent a I’explo-
ration de 1’environne-
ment. La coordination
de I’ensemble de ces
sensations va ensuite
intervenir et ce n’est
qu’a ce moment que
la véritable représen-
tation de 1’espace in-
tervient.

...quelles sont les opérations
neuronales qui contribuent

a Pextraction, a partir d’une
information sensorielle, d’un
signal ayant un sens pour
Uindividu ? Comment les
informations sensorielles
sont-elles représentées pour
donner des percepts intégrés ?
Comment ces percepts sont-ils
reconnus comme entités
signifiantes, comme objet,
comme événement ?

De nombreux travaux montrent ainsi 1’importance de
la réalisation normale de ce processus de maturation,
qui implique a la fois un déterminisme génétique et un
processus qualifié d’épigenétique, correspondant a I’in-
fluence des informations sensorielles dans des phases
critiques du développement a la mise en place correcte
des connexions neuronales. C’est ce que I’on résume par
I’hypothése constructiviste, popularisée par Jean-Pierre
Changeux, selon laquelle I’expression des geénes est sou-
mise a des interactions avec 1’environnement. Selon cette
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hypotheése, étayée par de trés nombreuses données expé-
rimentales, une exposition aux informations sensorielles
pendant le développement est essentielle pour une bonne
configuration des réseaux neuronaux, d’autant plus que

...les informations
sensorielles permettent
d’assurer les interactions
avec ’environnement et,
partant, de permettre des
réactions adaptées a tout
changement de cet
environnement par définition
fluctuant. Ceci conduit a des
représentations cérébrales de
Despace extracorporel,

dont on a vu qu’elles se
traduisaient par des percepts,
en fonction de ’expérience
vécue par tout un chacun....

les structures nerveu-
ses sont encore imma-
tures a la naissance,
tel le cortex préfron-
tal évoqué ci-dessus.
Dés lors peut-on ima-
giner des troubles du
comportement  sus-
ceptibles de trouver
leur origine dans ce
défaut d’interaction
entre geénes et envi-
ronnement pendant le
développement, aussi
bien que dans des
causes génétiques.

Le role
des informations sensorielles

D’une maniére générale, comme nous ’avons évoqué,
les informations sensorielles permettent d’assurer les in-
teractions avec I’environnement et, partant, de permettre
des réactions adaptées a tout changement de cet environ-
nement par définition fluctuant. Ceci conduit a des repré-
sentations cérébrales de I’espace extracorporel, dont on a
vu qu’elles se traduisaient par des percepts, en fonction
de I’expérience vécue par tout un chacun, faisant ainsi
appel a des informations mémorisées. La mémorisation
est basée sur une phase d’acquisition d’informations fai-
sant intervenir les différentes modalités sensorielles, en
priorité visuelles et auditives, mais également olfactives,
gustatives ou encore tactiles. Ces informations vont subir
une phase de consolidation, ou intervient une certaine ré-
pétition du stimulus visant a renforcer la communication
entre neurones, et elles vont étre associées, en fonction
de notre expérience, a des souvenirs plus ou moins pré-
cis, incluant des événements susceptibles de conférer a
ces informations nouvellement acquises un contenu af-
fectif. De fagon tout a fait classique, dans 1’élaboration
des représentations on distingue les conséquences d’une
information recue de fagon passive (subie), de celle que
I’on décide de recevoir activement, par exemple lors
d’un apprentissage ou d’un exercice de mémorisation
consciente. La dimension passive est celle qui est li¢e
en général aux activités exploratoires, comme au cours
du développement, par exemple. La dimension active est
plus riche et contribue a notre connaissance consciente
du monde dans lequel nous évoluons et aux comporte-
ments intellectuels et sociaux, en particulier.

La représentation d’un stimulus peut ainsi acquérir une
connotation émotionnelle et motivationnelle, en fonction
du caractere renforgant ou au contraire de nature punitive
(souvenir douloureux, effrayant, etc., du contenu), ce que
I’on nomme la mémoire émotionnelle. Certains de ces
contenus mnésiques sont essentiels pour construire des
réponses adaptées ; par exemple les réponses a des sti-
muli de contenu agressif suscitant la peur et la fuite, gé-
nérant des troubles comportementaux de type anxiété ou
dépression lorsque le sujet n’est pas capable de produire
la réponse adaptée au stimulus auquel il doit faire face.
De fait, on peut considérer qu’en réponse a un stimulus
particulier, le cerveau créé un besoin (la faim, la soif, le
désir sexuel, la peur, etc.) exigeant d’étre satisfait en vue
du déclenchement d’une action qui peut étre de nature in-
consciente et peut-étre ramenée au rang de pulsion, ou au
contraire parfaitement consciente et accompagnée d’un
sentiment de plaisir. C’est lorsque la réponse ne peut pas
étre produite que les troubles anxieux se produisent.

Parmi les concepts les plus récents, celui de la plasti-
cité des représentations n’est pas le moindre. En effet,
de nombreux travaux expérimentaux chez I'animal,
mais également chez ’homme par imagerie cérébrale
fonctionnelle, attestent de la relation entre représenta-
tion (corticale) et activité sensorielle. C’est pendant le
développement principalement que se construisent les
représentations. Les données expérimentales, utilisant
préférentiellement la vision comme modéle, montrent
que la privation de la source d’information représentée
par I’ceil pendant une période bien déterminée dite pé-
riode critiqgue du développement précoce chez 1’animal,
conduit non seulement a des défauts de vision perma-
nents mais aussi et surtout a des altérations considéra-
bles de la représentation de I’espace visuel dans le cortex
visuel primaire correspondant, de caractere irréversible.
Les mémes observations concernent des modifications
des cartes somato-sensorielles chez les rongeurs apres
suppression chirurgicale des vibrisses chez les trés jeunes
rats. Ces données suggérent, en rapport avec la théorie
constructiviste, qu’il y a bien une interaction entre génes
et environnement pour mettre en place les fonctions sen-
sorielles et leur substrat cortical, ainsi que les réponses
comportementales qui leur sont associées. Dans ce cas,
toute altération de cette interaction conduit a des déficits
sensoriels et, au-dela, des adaptations comportementales
normalement guidées par ces informations sensorielles.
Dans ce cadre théorique, il n’est alors pas utile de préci-
ser que de tels changements structuraux et fonctionnels
sont susceptibles d’intervenir chez I’enfant et provoquer
des altérations durables ou permanentes s’installant pro-
gressivement avec le développement et pouvant rendre
compte des troubles du comportement.

Dans ce domaine, deux notions supplémentaires méritent
d’étre évoquées : le réle de 1’audition pour la production
de la parole, illustré par les améliorations de la produc-
tion du langage articulé observés chez les enfants sourds
apres mise en place précoce d’implants cochléaires per-
mettant le rétablissement d’un certain degré d’audition ;
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le caractére labile des représentations corticales, qui sont
strictement fonction de 1’utilisation des systémes senso-
riels, y compris chez 1’adulte. Dans le premier cas, les
sons qui atteignent 1’oreille activent le systéme auditif de
fagon a mettre en jeu une aire corticale de compréhen-
sion des sons, comme ceux du langage, qui va elle-méme
activer secondairement 1’aire de production du langage
articulé, 1’aire de Broca, étant entendu que les bases de
I’apprentissage naturel du langage sont universelles et
empruntent les mémes étapes quelle que soit la langue,
en faveur de I’hypothése de bases génétiques de ce pro-
cessus.

Dans le deuxiéme cas, I’imagerie cérébrale fonctionnelle
montre avec clarté que le jeune musicien virtuose entrai-
né a jouer du violon depuis son plus jeune age plusieurs
heures par jour va développer une sur-représentation cor-
ticale des doigts de la main engagés dans la manipulation
des cordes alors que I’amputation accidentelle de doigts
de la main —y compris chez 1’adulte- se traduit par une
atrophie rapide de la zone de représentation de ces doigts
au niveau du cortex somato-sensoriel correspondant. De
méme, ’apprentissage d’une sur-utilisation des doigts,
par exemple chez le jeune aveugle qui apprend le Braille,
va se traduire par une sur-représentation corticale de ces
doigts par rapports aux doigts « qui ne lisent pas ».

Ainsi se confirme 1’idée que la plasticité des représen-
tations est fonction de 1’utilisation des informations
sensorielles, qui contribuent ainsi a 1’établissement des
représentations et a la mise en mémoire des percepts et
a leur maintien, y compris dans un contexte de mémoire
émotionnelle 1ié a des événements particuliers. C’est
d’ailleurs a ce niveau que s’établit I’intervention simul-
tanée de plusieurs sources d’information, permettant une
intégration multisensorielle ; par exemple 1’influence des
informations visuelles et somato-sensorielles sur les aires
auditives secondaires, renfor¢ant 1’idée que 1’intégration
sensorielle est un processus hiérarchisé d’abord de nature
unimodalitaire, puis plurimodalitaire, en vue d’enrichir
les percepts.

Les troubles
de la perception sensorielle

Il est heureusement exceptionnel qu’un individu soit
privé totalement d’une source d’informations provenant
du milieu dans lequel il évolue. D’ailleurs, si cela devait
étre le cas il est vraisemblable que sa survie serait trés
limitée. Chez I’homme les principales sources de han-
dicap sensoriel sont relatives a ’absence de vision ou
d’audition. Des lors, la représentation du monde que se
font les aveugles ou les sourds de naissance est trés par-
ticuliére et peut faire I’objet de stratégies de substitution
d’un sens déficient par un autre, par exemple le toucher
chez I’aveugle. Nous n’avons que de rares exemples de
troubles sensoriels primaires affectant d’autres systémes
mais il existe dans la littérature quelques cas de person-
nes atteintes d’agucusie (absence du sens du gott) ou
d’anosmie (trouble de 1'odorat) ; le cas le plus dramati-

que étant celui d’une anomalie génétique rare qui prive
les patients de sensations somatiques douloureuses. Dans
ce cas I’exposition aux dangers de I’environnement se
traduit immanquablement par des atteintes de 1’intégrité
corporelle et la mort précoce. Nous connaissons aussi
quelques cas d’atteinte partielle de la proprioception hy-
pothéquant le sens de la position du corps dans I’espace
et les adaptations posturales, méme si dans ce cas la vi-
sion peut compenser efficacement, au moins en partie, la
perte des informations d’origine musculaire.

Au-dela des troubles sensoriels primaires et de leur consé-
quence sur les représentations et 1’¢laboration des per-
cepts, les troubles de la perception les plus connus sont
ceux reconnus comme agnosie, c'est-a-dire la difficulté a
former des percepts cohérents, mais aussi, selon les cas,
I’incapacité a accéder a la connaissance conceptuelle des
objets percus, ou d’utiliser cette connaissance pour iden-
tifier I’objet. Ces agnosies amenant a une certaine négli-
gence sensorielle, font souvent I’objet d’une catégorisa-
tion perceptive (agno-

sie visuelle, auditive,
par exemple) mais
aussi peuvent étre
sémantique et, dans
ce cas, ne concer-
ner qu’une catégorie
d’objet en fonction
de leur appartenance
(animaux, outils, ob-
jets usuels, etc.) ou
de leurs propriétés
(couleur, usage, for-
me, etc.). De méme
I’alexie  traduit-elle
des troubles de la lec-

...se confirme l’idée que la
plasticité des représentations
est fonction de 'utilisation
des informations sensorielles,
qui contribuent ainsi

a ’établissement

des représentations et a la
mise en mémoire

des percepts et a leur
maintien, y compris dans

un contexte de mémoire
émotionnelle lié a des
événements particuliers.

ture spécifiques, alors

que les autres fonc-
tions supérieures sont normales. Dans ce contexte, 'une
des altérations de la connaissance la plus dramatique est
celle de la perte de la reconnaissance des visages, la pro-
sopagnosie, allant jusqu’a la perte de sa propre identité.

Dans ce domaine des perceptions sensorielles altérées il
faut mentionner aussi les troubles relatifs a une produc-
tion d’images ou de sons par le cerveau, se traduisant par
des hallucinations visuelles ou auditives, génératrices
d’illusions cognitives. Dans ce cas on imagine que c’est
une zone du cerveau impliquée dans la mémorisation qui
va s’activer au-dela de tout contrdle hiérarchisé ou vo-
lontaire, par exemple par des crises paroxystiques locali-
sées, comme dans des événements d’origine épileptique.
Ces événements sont ¢galement a ’origine de percep-
tions étranges telles qu’elles se manifestent dans certai-
nes situation de synesthésie, ou I’exposition a un type de
stimulation sensorielle peut provoquer des activations de
plusieurs systémes sensoriels ; par exemple ’activation
simultanée du cortex visuel et du cortex auditif par ’une
ou ’autre de ces modalités sensorielles...
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Conclusions

Ces quelques données visent a situer la problématique
des troubles sensoriels dans 1’autisme dans un cadre neu-
robiologique, de fagon non exhaustive. Elles montrent
aussi des limites de nos connaissances, sur les processus
perceptifs notamment, en dépit de réels progrés récents.
Le cadre conceptuel de nos recherches sur les mécanis-
mes des troubles perceptifs notamment s’en trouve en-
richi mais il est indéniable que beaucoup reste a faire,
en particulier pour préciser dans ’autisme quels sont
les processus conduisant a une mauvaise utilisation de
ces informations, de la construction des percepts ou de
I’'usage des percepts eux-mémes, a 1’origine des troubles
perceptifs. Dans ce contexte les travaux impliquant des
personnes souffrant d’autisme et entrepris dans une dé-
marche pluridisciplinaire alliant les travaux cliniques aux
¢études neurophysiologiques et de neuro-imagerie sont
d’un apport inestimable pour mieux comprendre le cer-
veau de ces personnes et proposer des stratégies d’éduca-
tion et comportementales appropriées.

Mes remerciements les plus sinceres a Jean Massion
pour avoir accepté de relire et critiquer ce manuscrit.
Ses commentaires et suggestions ont éte intégreés dans la
version finale de ce texte et ont contribué a I’améliorer et
a le rendre plus accessible.
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Les aspects sensoriels
et moteurs dans ’autisme

Dr Régis Brunod '

a sémiologie qui peut s’observer au niveau cor-

porel chez les enfants présentant des troubles du

registre du spectre autistique est souvent extréme-
ment riche et précoce, et ceci de manicre relativement
indépendante d’un éventuel retard du développement as-
socié. Pourtant elle est peu prise en compte dans les crite-
res diagnostiques des classifications psychiatriques inter-
nationales comme la CIM 10 et le DSM-IV. Ce n’est que
dans les critéres diagnostiques du Syndrome d’Asperger
par Gillberg, par exemple, que la maladresse motrice est
¢élevée au rang de critére principal. Quant aux aspects
sensoriels, il n’en est presque pas question. Ceux-ci sont
mieux pris en compte dans certains outils d’évaluation
de la symptomatologie autistique comme la CARS qui
consacre trois de ses 15 items a la sémiologie sensorielle
(vision, audition, autres sens : gout, odorat, toucher, dou-
leur) et un a la sémiologie motrice (utilisation anormale
du corps). Les outils d’évaluation du développement
adaptés aux particularités des troubles autistiques s’in-
téressent encore plus a ces aspects, peut-étre parce qu’ils
sont plus directement liés au projet éducatif de 1’enfant
ou il faut bien en tenir compte. C’est ainsi que, si I’échel-
le de développement du PEP-R explore des aspects peu
spécifiques du développement de 1’enfant, celle du com-
portement reprend nombre d’items sensoriels de la CARS
en les affinant et en introduit de nouveaux assez évoca-
teurs de I’autisme comme [ intérét pour les textures (item
149). Par contre, et de maniére surprenante, les outils de
dépistage comme la CHAT ou I’Alarme-Détresse-BéBé
ne font pas appel a ces aspects, bien que les particularités
du tact ou de I’audition soient parmi les premiéres a attirer
I’attention de la plupart des parents sur les difficultés de
leur bébé. Ce n’est que récemment qu’un outil s’intéres-
sant au développement sensoriel a été publié¢ aux Etats-
Unis : le Sensory Profile (Dunn, 1999), mais il n’est pas
spécifique a I’autisme et pour 1’instant non disponible en
France, sans méme parler d’une traduction ou adaptation.
Dans la littérature médicale on trouve trés peu de travaux
I’ayant utilisé, et son intérét est a démontrer. En pratique
quotidienne 1’évaluation de la symptomatologie corpo-
relle des troubles autistiques et donc des actions que I’on
peut mener a ce niveau restent encore tres difficiles et de
grands progrés seront a faire a ce niveau. En attendant
nous vous proposons dans ce travail un rappel de la sé-

miologie autistique s’exprimant au niveau du corps avant
d’établir une revue non exhaustive des réponses variées
que les gens ont essayé d’y apporter. Nous essaierons a
cette occasion d’établir des liens, non seulement entre les
signes corporels constatés et ces réponses, mais aussi en-
tre ces diverses réponses entre elles, ainsi qu’avec celui
du développement général de I’enfant, ceci dans 1’espoir
d’ébaucher quelques axes de réflexion pour les indica-
tions de ces abords corporels des troubles autistiques.

La sémiologie corporelle
des troubles autistiques

Bien qu’en réalité les deux aspects soient largement in-
triqués chez le méme enfant, on peut, pour des raisons
de clarté de I’exposé, considérer la sémiologie corporelle
des troubles autistiques de deux points de vue : le point
de vue sensoriel et le point de vue moteur que nous abor-
derons successivement.

Le point de vue sensoriel

La prise en compte des aspects sensoriels est capitale
dans la compréhension et la prise en charge des troubles
autistiques et il faut garder a ’esprit en permanence que
c’est le principal canal de découverte du monde pour les
enfants avec autisme, bien plus que par ses aspects fonc-
tionnels ou symboliques. Pour illustration disons que la
plus élaborée des techniques éducatives ne réussira pas
a vaincre ’obstination autistique du choix prévu de la
couleur de I’assiette dans laquelle sont présentés les ali-
ments, si celle-ci n’est pas la bonne. Les particularités
sensorielles de I’autisme peuvent se manifester au niveau
des 5 sens classiques, a savoir I’audition, la vision, 1’ol-
faction, le gofit et le tact, mais aussi a d’autres niveaux
non moins importants du vécu corporel comme la dou-
leur, la proprioception ou les sensations vestibulaires :

* L’audition : les particularités de I’audition de leur en-
fant sont trés souvent le véritable premier signe d’alerte
tangible pour les parents. Celui-ci semble ne pas entendre
la voix humaine, en particulier a I’appel de son nom, alors
que par contre il peut montrer de fines capacités d’iden-
tification de bruits ténus. Les témoignages autobiogra-
phiques de personnes avec autisme font également état
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de phénomeénes d’hyperacousie avec absence de filtrage
des bruits de fond. Enfin certains enfants présentent des
comportements addictifs a certaines sources sonores, en
particulier celles émettant des fréquences basses, com-
portements susceptibles d’entrainer des Iésions au niveau
de I'appareil auditif.

* La vision : Iattention visuelle de I’enfant avec autisme
va avoir tendance a se focaliser sur les aspects sensoriels
des objets de son champ de vision, comme les reflets, la
brillance, une couleur préférentielle ou encore certains
détails, plutdt que sur leur forme générale ou leur aspect
fonctionnel. Le contact visuel direct avec le regard d’une
autre personne est évité, mais I’observation de celle-ci se
fait souvent subrepticement par un regard périphérique.
Des phénomenes d’addiction visuelle peuvent aussi se
rencontrer, avec les mémes risques de Iésions irréversi-
bles au niveau de 1’appareil visuel que ceux signalés pour
I’appareil auditif.

* L’olfaction : des phénoménes d’hyperesthésie olfactive
avec une répulsion pour certaines odeurs banales, a peine
percues par les personnes de 1’entourage, peuvent étre

...l’attention visuelle de
P’enfant avec autisme va

avoir tendance a se focaliser
sur les aspects sensoriels des
objets de son champ de vision,
comme les reflets, la brillance,
une couleur préférentielle ou
encore certains détails, plutot
que sur leur forme générale
ou leur aspect fonctionnel.

a Dorigine de refus
peu compréhensibles
pour ces derniéres. A
I’inverse I’attirance
pour certaines odeurs
« fortes » ou la recon-
naissance des per-
sonnes par flairage
peuvent étre la source
d’importants quipro-
quos sociaux.

* Le gout : la décou-
verte des objets en les

portant a la bouche
n’a ceci de particulier qu’elle s’observe en complet dé-
phasage avec le reste du développement. Les particulari-
tés du got (attirance inhabituelle chez 1’enfant pour cer-
tains gotts forts comme le salé ou I’amer), mais surtout
leur fixité, interviennent massivement avec les particula-
rités de I’olfaction dans les restrictions alimentaires des
enfants autistes, lesquelles peuvent retentir gravement
sur leur état somatique.

* Le tact : la perturbation des messages cutanés est une
source d’importantes difficultés qui s’accompagnent
d’un retentissement émotionnel et affectif majeur. La
dysesthésie se manifeste de maniere trés précoce sous
forme d’une perception désagréable et angoissante du
frolement, des caresses, des baisers, perception qui per-
turbe profondément les processus d’attachement entre le
bébé et sa mere. Elle est probablement en grande partie
responsable des phénomenes de raidissement et de rejet
en arriere du nourrisson lorsqu’elle tente de le prendre
dans ses bras, phénomenes qui sont parmi les tout pre-
miers a apparaitre chez les bébés avec autisme, mais dont
I’interprétation est bien difficile a ce moment, tant pour
les parents que pour les professionnels. Plus tard 1’hype-

resthésie peut rendre difficiles voire totalement impos-
sibles des soins d’hygiéne aussi banaux que la coiffure
ou le lavage des dents. A I’inverse, et comme le lecteur
I’aura peut-étre pressenti a la lecture des paragraphes
précédents, on peut constater des phénoménes inverses
chez le méme enfant avec une insensibilité apparente a
des contacts potentiellement désagréables ou douloureux
comme des points d’appui prolongés.

* La douleur : il existe chez de nombreux enfants avec
autisme une ¢élévation apparente du seuil de perception
de la douleur avec une difficulté a I’identifier en tant que
telle et a la signaler. Cette disposition peut avoir de graves
conséquences somatiques par manque de signes d’appel
ou des signes d’appel inhabituels dans les pathologies
médicales ou chirurgicales courantes, avec les risques de
retard au diagnostic et au traitement de 1’affection que
cela implique, ou bien lorsqu’elle est associée avec des
comportements auto-agressifs, avec les risques de lésions
de I’organe en cause.

* La chaleur : la sensation de chaleur, qui dépend de ré-
cepteurs spécifiques situés dans le derme, peut aussi étre
perturbée avec des risques de briillures cutanées par dé-
faut d’avertissement du sujet du caractére brilant de ce
qu’il touche.

* L’appareil vestibulaire : le méme type de particularités
peut étre observé pour 1’appareil vestibulaire que celles
constatées pour les autres organes sensoriels chez les en-
fants avec autisme, c'est-a-dire : une hypersensibilité aux
stimulations de I’appareil vestibulaire avec des enfants se
mettant en retrait dés qu’il y a trop de mouvements autour
d’eux ou évitant certaines activités en raison des mouve-
ments nécessaires pour les pratiquer ; ou au contraire une
hyposensibilité de cet appareil vestibulaire avec le besoin
de reperes visuels pour se situer dans un cadre auquel ils
sont pourtant habitués. Certains enfants, quant a eux sont
a la recherche de stimulations vestibulaires : ¢’est en par-
ticulier le cas de ceux qui tournoient sur eux-mémes.

* La proprioception : I’appareil proprioceptif renseigne
sur 1’état et la position des parties de notre corps. Lui aus-
si peut-étre affecté, en particulier dans le sens d’une hy-
poréactivité. Cette diminution de la conscience du corps
a probablement son rdle a jouer dans la maladresse de
certains. Elle I’a également dans la difficulté de cohésion
du schéma corporel qui peut étre représenté par 1’enfant
sur un dessin comme des « morceaux » de corps séparés
les uns des autres et parfois éparpillés (le tronc, la téte,
un membre, etc.). Ce sont des enfants pour lesquels on a
parfois I’impression clinique qu’ils ont du mal a bien se
représenter leurs articulations, se tenant eux-mémes avec
des positions « désarticulées » des membres lorsqu’ils
sont au repos.

* Les autres aspects sensoriels : les particularités senso-
rielles peuvent s’exprimer de maniére plus complexe dans
le vécu corporel de I’enfant. Il peut s’agir, par exemple,
de difficultés dans I’identification et la compréhension du
role des orifices corporels et donc dans la maitrise de la
bouche et des sphincters (bavage, étirements de salive,

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 23 - printemps 2009



Les particularités sensorielles

contréle sphinctérien...). Plus globalement ce sont les li-
mites méme de son enveloppe corporelle qui ne lui sont
pas toujours facile a concevoir.

tandis que d’autres présentent une hyperkinésie et sont
de véritables tornades dés qu’ils sont réveillés. Les deux
¢léments peuvent se succéder au cours du développement

chez le méme enfant et on peut méme observer chez cer-
tains une alternance de moments d’apathie et d’hyperki-
nésie au cours de la journée, alternance particuliérement
décourageante pour les adultes chargés de leur éducation.
Plus finement ce sont des difficultés de synchronisation

* Le retentissement émotionnel et comportemental : cette
dimension particuliére de la sensorialité, en particulier
I’hyperesthésie, a un retentissement émotionnel impor-
tant chez les personnes qu’elle affecte et peut de ce fait
influencer leur comportement. La confrontation a une

des gestes, en parti-
culier ceux nécessi-
tant une coordination
controlatérale, qui gé-
nent la personne, pou-
vant méme détériorer
la composante non
verbale de la com-
munication dans I’in-
teraction sociale. La
prosodie si particu-
liére de certaines per-
sonnes avec autisme
ressort probablement

situation de trop forte stimulation sensorielle, en parti-
culier auditive, mais pas seulement, peut déclencher une
bouffée anxieuse ou une crise de rage. L’enfant peut éga-
lement chercher a éviter ces conséquences facheuses en
trouvant, ou méme en inventant, des procédés capables de
le soustraire a cette tempéte sensorielle. Le plus commun
de ces procédés est d’essayer de mettre en place des fil-
tres, qu’ils soient physiques, comme de mettre les mains
sur les oreilles, ou psychiques, en se « déconnectant »
du monde environnant. Certains comportements comme
les rythmies, les tournoiements, ou d’autres stimulations
sensorielles (auditives, visuelles, tactiles) peuvent aider
I’enfant a mettre en place ce filtre psychique. Leur in-

De fagon similaire a la
symptomatologie sensorielle
et souvent de maniére
étroitement associée a elle...
la plupart des enfants

avec autisme présentent
une grande diversité

de particularités motrices,
particularités qui sont

le plus souvent source
d’importantes difficultés.

convénient est leur trop grande efficacité, aboutissant a
une rupture totale d’avec le monde environnant et une
grande difficulté pour I’enfant a sortir de cet isolement
et a se dégager de ces comportements alors méme que
leur fréquence et leur persistance peuvent avoir de graves
conséquences somatiques. D’autres stimulations senso-
rielles, comme de larges pressions corporelles, peuvent
elles aussi avoir un effet apaisant et incitent les enfants
a rechercher les situations capables de leur apporter cet
apaisement, que ce soit dans leur milieu naturel, en se
coingant entre deux parois par exemple, ou de manicre
plus élaborée et plus adaptée, comme Temple Grandin
avec sa « machine a serrer ».

Le point de vue moteur

De fagon similaire a la symptomatologie sensorielle et
souvent de maniére étroitement associée a elle comme
nous venons de 1’évoquer, la plupart des enfants avec
autisme présentent une grande diversité de particularités
motrices, particularités qui sont le plus souvent source
d’importantes difficultés. Quelques-uns gardent une mo-
tricité satisfaisante dans ’efficience, mais diminuée dans
la diversité et la qualité, ce qui aboutit tout de méme a
une relative pauvreté de leurs capacités motrices. Rares
sont ceux qui sont habiles et a I’aise dans leur corps. Les
secteurs les plus touchés sont les suivants : le niveau
d’activité motrice, le tonus, les postures et attitudes, la
démarche, ’habileté. Si certains développent des habile-
tés particuliéres ou trés précoces, malheureusement pas
toujours utiles sur le plan fonctionnel, la plupart présen-
tent des stéréotypies motrices qui, si elles peuvent avoir
une fonction calmante comme nous 1’avons vu dans le
paragraphe précédent, perturbent le plus souvent considé-
rablement le développement psychomoteur de I’enfant.

* Le niveau d’activité motrice : certains enfants sont en
retrait avec une apathie pouvant aller jusqu’a une position
préférentielle allongée sur le sol difficilement mobilisable

en partiec du méme
type de difficultés.

* Le tonus : chez le nourrisson, outre les accés de rai-
dissement que nous avons déja signalés mais qui ne sur-
viennent pas uniquement lors des essais de prise dans les
bras, I’absence de dialogue tonique avec leur enfant est
un des signes qu’ont remarqué le plus précocement les
meres perspicaces, tandis que le médecin ne remarque lui
qu’un léger retard dans ’acquisition du tonus. Plus tard
on pourra constater une absence d’anticipation des ajus-
tements posturaux pouvant entrainer des chutes dans les
changements de position du corps ainsi qu’une hypotonie
globale, certes modérée, mais tout de méme susceptible
de retentissements orthopédiques, en particulier chez les
filles.

* Les postures et attitudes : les enfants avec autisme
adoptent souvent des postures bizarres du corps qu’ils
tiennent de manicre prolongée sans inconfort, malgré
leur retentissement sur I’appareil locomoteur. Ces postu-
res sont facilitées par la présence d’une hypotonie asso-
ciée. L’exemple le plus banal est celui de la station assise,
fesses posées au sol entre les chevilles, position qui finit
par retentir sur toutes les articulations des membres in-
férieurs, mais bien d’autres sont utilisées. Les attitudes
et tenues bizarres des membres supérieurs ont moins de
conséquences orthopédiques mais elles participent a la
maladresse globale ou a celle de la motricité fine et sur-
tout elles donnent d’emblée une empreinte particuliére
a la relation sociale avant méme que celle-ci soit réelle-
ment initiée (bras en W ou en « ailes d’oiseaux »). Plus
particulier est I’attrait marqué pour les positions en hau-
teur de certains.

* La démarche : la marche prolongée sur la pointe des
pieds en I’absence de tout pied creux pyramidal attire tout
de suite I’attention chez le jeune enfant, mais de maniére
plus pérenne on peut noter I’absence d’antépulsion du
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tronc et des mouvements synchronisés du corps comme
le balancement des bras durant la marche, ce qui donne a
celle-ci une allure vite repérable par les autres.

* Le retard ou la maladresse psychomotrice : le léger
décalage existant souvent dans les acquisitions de mou-
vements naturels comme la marche dans le syndrome
d’Asperger, alors que le développement du langage est
dans le tempo, voire légérement en avance, peut aboutir
a une inversion du démarrage de ces deux grands sec-
teurs du développement, inversion tout de méme assez
inhabituelle chez I’enfant tout venant. La maladresse glo-
bale représente un handicap notable pour les enfants dans
leurs relations sociales quotidiennes avec leurs pairs. Que
devient un enfant incapable d’attraper et de renvoyer une
balle ? Quelle image un petit garcon donne-t-il aux autres
et a lui-méme quand il se révele incapable de suivre le
mouvement en gymnastique ou dans une activité spor-
tive ? C’est le plus souvent dans des mouvements de base
comme les mouvements alternatifs (pédalage, montée et
descente des escaliers...) que la motricité globale est dé-
ficiente. Si de maniére trés schématique les difficultés de
la motricité globale vont retentir sur la vie de relation,
celles de la motricité fine vont retentir principalement sur
I’autonomie quotidienne (toilette, boutonnage, lacage...)
et les apprentissa-

ges pédagogiques

La maladresse globale
représente un handicap
notable pour les enfants

dans leurs relations sociales
quotidiennes avec leurs pairs.
Que devient un enfant
incapable d’attraper

et de renvoyer une balle ?

(découpage, dessin,
écriture...).

* Les habiletés par-
ticulieres : de ma-
niére  paradoxale,
comme c’est le cas
dans I’autisme, cer-
tains enfants sont
capables de déve-

lopper de maniére
trés précoce une habileté physiologique comme cette
fillette capable de lancer et de rattraper une balle a 1’age
de 9 mois, ou moins physiologique comme ce nourrisson
capable de subluxer I’articulation de son pouce au cours
de mouvements stéréotypés a 1I’age de 5 mois. L’intérét
fonctionnel de ces habiletés particuliéres n’est pas tou-
jours évident dans la vie quotidienne.

» Les mouvements stéréotypés : les mouvements alter-
natifs stéréotypés, plus communément appelés « stéréo-
typies » sont 1’aspect psychomoteur le plus évident et
de ce fait le plus remarqué par I’entourage des troubles
autistiques. D’intensité et de fréquence variables mais
souvent importantes ils s’accompagnent d’une sensation
de soulagement et de plaisir. Les plus courants sont le
flapping des mains, les tournoiements du corps, les ba-
lancements d’un pied sur I’autre, les sautillements... Ils
peuvent se coupler aux recherches sensorielles (vestibu-
laires, visuelles, proprioceptives...) et peuvent avoir un
retentissement somatique important, voire majeur, sur
I’organe en cause s’ils ont une composante d’autoagres-
sivité éventuellement associée a un émoussement de la
perception douloureuse (téte, ceil, peau, articulations...).

Voila donc, succinctement présentés, les principaux as-
pects de I’autisme s’exprimant au niveau du corps de
I’enfant qu’il affecte. Comme nous 1’avons dit dans 1’in-
troduction leur évaluation n’est pas facile, faute d’outils
adaptés a cet objectif. Toutefois la réalisation d’un bilan
psychomoteur et d’un bilan ergothérapique peut étre
d’une grande aide dans cette évaluation et on peut la
considérer comme une étape intermédiaire indispensable
entre la simple observation attentive de la sémiologie et
un éventuel projet de soins au niveau corporel. Il n’existe
pas de pratique spécifique codifiée pour I’autisme en ma-
tiere de psychomotricité ou d’ergothérapie, et donc pas
de bilans étalonnés pour ce syndrome, méme si certaines
études ont été réalisées avec des tests standardisés dans
la littérature anglophone. Les bilans pratiqués utilisent
donc les situations standard habituelles des profession-
nels consultés et explorent entre autres la morphologie,
le tonus, la motricité, la latéralité, le schéma corporel,
I’organisation spatiale et temporo-spatiale, les praxies et
les gnosies, la graphomotricité, I’imitation, la sensoria-
lité... Plutdt que des épreuves spécifiques qui seraient
utilisables par n’importe quel professionnel du domaine
non averti des spécificités de I’autisme, ce qui est indis-
pensable pour pouvoir tout simplement réaliser ces bi-
lans, c’est que ce dernier ait une bonne connaissance de
I’autisme et des moyens de communication utilisés par
I’enfant qu’il explore. Certains points a rechercher sont
tout de méme assez particuliers a I’autisme, comme le
phénomeéne d’échopraxie, dont nous n’avons pas parlé
jusqu’a présent, et qui est un équivalent au niveau du
geste de ’écholalie au niveau oral. Cette répétition in-
contrélée en miroir des gestes ou des postures de I’inter-
locuteur est souvent méconnue au quotidien alors qu’elle
perturbe I’interaction sociale et fatigue I’enfant. Ce n’est
le plus souvent qu’au cours d’un bilan réalisé par un pro-
fessionnel averti qu’elle est démasquée.

Les abords corporels
des enfants avec autisme

Avant de détailler les différentes modalités d’abord des
difficultés sensorielles ou motrices des enfants avec autis-
me et leurs indications, il nous parait intéressant de ten-
ter un essai de conceptualisation générale de ces abords.
Pour cela commengons par un rappel de quelques don-
nées neuropsychologiques. Certaines fonctions de notre
corps, qu’elles soient du domaine de la vie de relation ou
méme de la vie végétative, s’accompagnent ou peuvent
s’accompagner de représentations cognitives. Le niveau
d’accés a la conscience de ces fonctions est variable sui-
vant leur type, et peut méme fluctuer au cours du temps
pour une méme fonction. Certaines d’entre elles s’ac-
compagnent principalement de représentations conscien-
tes, en particulier celles des organes sensoriels classiques
(vision, audition, olfaction, goit, tact auxquels on peut
ajouter la douleur). Mais un effet de filtre psychique peut
étre mis en place, atténuant de fagon plus ou moins im-
portante ces représentations conscientes, soit de manicre
globale comme au moment de I’endormissement, soit
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de maniére sélective comme lorsqu’on se met a 1’écou-
te. D’autres données du fonctionnement de notre corps
peuvent parvenir ou non a notre conscience suivant les
circonstances, comme notre tonus et notre posture, notre
niveau d’activité motrice, le contrdle de nos orifices, la
sensation de température, de faim, de soif, le fonctionne-
ment de certains de nos organes internes comme le ceeur,
la respiration, le tube digestif... Enfin de trés nombreuses
données n’accédent jamais a notre conscience, comme
celles du fonctionnement d’autres organes internes ou de
notre métabolisme. Posons maintenant une hypothése de
départ pour la suite de notre travail : une action au niveau
moteur ou sensoriel serait de nature a modifier les repré-
sentations cognitives du vécu corporel chez les enfants
souffrant de troubles autistiques. Cette hypothése améne
d’ailleurs plusieurs questions subsidiaires étroitement in-
triquées entre elles et avec I’hypothése princeps. Quelles
sont les représentations cognitives du fonctionnement
sensoriel et moteur chez I’enfant autiste ? Dans quel sens
et comment une action au niveau corporel peut-clle les
modifier ? Comment évaluer cette action ? Le terrain de
réponse a ces questions n’est pas vierge puisque depuis
trés longtemps et dans de nombreuses cultures des traite-
ments appliqués au niveau du corps des patients avaient
pour objectif de soulager leurs troubles psychiques. Les
plus connus sont issus de 1’hydrothérapie (bains, dou-
ches... mais bien d’autres applications corporelles étaient
aussi employées (frictions, enveloppements, bains de
boue, ensablements, etc.). Jusqu’a présent il s’agissait
de traitements empiriques dispersés, c'est-a-dire sans
aucuns liens établis entre eux, ni autre évaluation que la
simple subjectivité clinique. IIs montrent simplement que
nos prédécesseurs répondaient par I’affirmative a la ques-
tion de la possibilité d’une action des soins corporels au
niveau des représentations mentales cognitives ou émo-
tionnelles. Des interprétations psychopathologiques psy-
chanalytiques ont bien été avancées pour certains de ces
traitements appliqués aux personnes avec autisme, mais
en dépit de cela, une compréhension globale des aspects
corporels des troubles autistiques reste a ¢laborer. A1’heu-
re actuelle de nombreuses techniques sont utilisées dans

Les 3 principales rubriques
des médiations corporelles

* Techniques visant a moduler [’environnement senso-
riel : 1l est trés important de porter une grande attention a
I’environnement sensoriel des personnes avec autisme et
tout particuliérement a celui des enfants car ils n’ont pas
encore, a I’instar des grandes personnes, de réelles possi-
bilités de I’adapter a leur convenance. Outre le caractere
désagréable voire douloureux d’une surstimulation senso-
rielle, quelle qu’en soit la nature, les capacités cognitives
se trouvent considérablement réduites au cours de celle-
ci, comme si la plus grande partie de I’énergie psychique
était absorbée par cette surstimulation, entre autres dans
les essais de maitrise, d’ailleurs pas toujours couronnés
de succes, des réponses émotionnelles déclenchées par
cette excitation. Ces techniques concernent tous les ca-
naux sensoriels. Il faut veiller par exemple a la qualité
de I’environnement sonore et aux modalités de I’échange
verbal depuis I’aménagement des lieux et les précautions
du locuteur jusqu’a I’utilisation de casques filtrants ; a
celle de I’environnement visuel et des modalités de 1’in-
formation en images (poste de travail, diminution des sti-
mulation parasites, présentation des taches...) ; a celle de
I’environnement tactile ainsi que de ses représentations
cognitives et émotionnelles (depuis le choix des textiles
jusqu’a I’intégration sensorielle) ; a celle de la perception
des gotts et des odeurs (depuis leur reconnaissance et
habituation de maniére progressive jusqu’aux diversifi-
cations alimentaires) ; etc.

* Techniques visant a moduler les représentations de [ ’en-
veloppe corporelle : elles sont la suite logique des tech-
niques visant le tact et cherchent de maniére plus globale
a réguler et a mieux identifier les diverses perceptions
au niveau de notre enveloppe corporelle (tact, pression,
température, sensibilité...) mais aussi dans une moindre
mesure de notre proprioception au niveau musculaire et
articulaire. En général elles se prétent particulierement
bien au travail de représentation des émotions asso-
ciées, depuis les frictions, massages et bains jusqu’a la
« machine a serrer »

et ses évolutions en

les approches corporelles des soins aux enfants autistes.
On peut les regrouper sous trois rubriques principales,
méme si certaines participent de plusieurs rubriques a la
fois : celles visant a modifier ou moduler les informa-
tions sensorielles, celles visant a renforcer ou moduler
les représentations cognitives de 1’enveloppe corporelle
et celles visant a renforcer les représentations cognitives
du fonctionnement corporel. Il est fondamental qu’a I’in-
térieur de chacune de ces rubriques on cherche également
a renforcer les représentations cognitives des émotions
associées au vécu corporel. Nous allons passer en revue
les principaux modé¢les de techniques de chaque rubrique
avant d’essayer d’en dégager des indications.

11 est trés important de porter
une grande attention

a ’environnement sensoriel
des personnes avec autisme

et tout particuliérement a celui
des enfants car ils n’ont pas
encore, a linstar des grandes
personnes, de réelles
possibilités de ’adapter

a leur convenance.

passant par les moda-
lités particuliéres de
contention humaine.
Un certain nombre de
ces techniques sont
issues de I’hydrothé-
rapie comme 1’enve-
loppement humide ou
« pack », ainsi que le
travail en pataugeoi-
re, en bord de plage
ou en piscine.

o Techniques visant a renforcer certaines fonctions cor-
porelles : elles visent tout particuliérement les fonctions
corporelles servant a la vie de relation en travaillant
directement au niveau de la fonction (tonus, motricité,
coordination, équilibre...), mais aussi a celui de ses re-
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présentations cognitives et émotionnelles. C’est ainsi
que le travail psychomoteur de base s’adresse a 1’en-
semble du fonctionnement musculaire et articulaire
ainsi qu’a ses représentations, statiques et dynamiques,
y compris I’apprentissage du schéma corporel. 1l peut
étre réalisé en individuel ou en groupe et étre couplé au
travail sur la communication avec les outils spécifiques a
I’autisme. D’autres activités mettent le corps en mouve-
ment et en relation avec le monde dans un contexte plus
naturel et plus Iudique. Nous vous en citons quelques
unes parmi les plus courantes en indiquant bri¢vement
leurs points forts : le poney ou des activités apparentées
comme la voile (tonus musculaire axial et périphérique,
coordination, équilibre, anxiété...) ; marche, danse (to-
nus axial, fonctionnement musculaire et articulaire, re-
pérage temporo-spatial, rythmes...) ; kart a pédale, vélo,
skate...(mouvements alternatifs, équilibre, coordination
oculo-manuelle, orientation dans 1’espace...) ; tissage
ou tricotage, vannerie...(motricité fine, coordination
des mains et oculo-manuelle...). Nous ne parlerons pas
d’autres activités comme la musique ou les arts plasti-
ques, sans que cela ne diminue en rien leur importance,
bien au contraire, mais cela nécessiterait d’autres déve-
loppements et bien des travaux ont déja été consacrés a
ces sujets. Elles sont en tout cas complémentaires des
activités ci-dessus et sont parmi celles qui sont le plus
susceptibles de restaurer 1’estime de soi si altérée chez
les jeunes avec autisme.

Les indications

On est loin d’avoir une vue claire des indications perti-
nentes ou méme possibles chez les enfants avec autisme
des techniques que nous venons de voir. On peut tout de
méme essayer de repérer quelques pistes en fonction du
stade de développement de 1’enfant, de sa symptomato-
logie et des objectifs attendus des interventions.

» L’aménagement de [’environnement sensoriel est tout
particuliérement a mettre en ceuvre pour tous les enfants
avec autisme et ceci dans toutes les situations de la vie
quotidienne, que ce soit a la maison, a 1’école ou dans
les lieux de loisirs. Il faut concevoir cet aménagement
comme une action de prévention de leur souffrance.

* Les techniques visant [’enveloppe corporelle s’adres-
sent plutot aux enfants encore dans des stades tres préco-
ces du développement. Une gradation est possible dans
les soins, cherchant a suivre un fil directeur qui irait du
plus purement sensoriel vers de plus en plus de relation
avec le monde environnant : par exemple massages, pack
puis pataugeoire, ou machine a serrer (ou équivalent)
puis intégration sensorielle, etc. Le développement de la
conscience d’une enveloppe corporelle semble particulié-
rement utile aux enfants s’infligeant des lésions cutanées,
le pack plus spécifiquement a ceux qui sont indifférents
au contrdle de leurs orifices.

* Les techniques visant le fonctionnement corporel pren-
nent plutot leur place dans un second temps au cours de
la prise en charge des enfants ayant un important retard
du développement. Mais elles peuvent avoir aussi leur
intérét chez les jeunes de haut niveau comme la psycho-
motricité dans le syndrome d’ Asperger.

D’autres €léments peuvent intervenir dans les indications
comme le travail d’abord en individuel puis au sein d’un
petit groupe lorsque I’assurance de I’enfant sera suffisante
pour favoriser les processus d’imitation et son intégration
sociale. Une remarque a propos de I’encadrement de ces
groupes d’activité nous parait importante, ¢’est celle de
I’efficacité d’un tandem constitué d’un professionnel de
la technique en cause ayant envie de travailler avec des
enfants avec autisme et ayant un minimum de connais-
sances sur le sujet, associé a un soignant ou un parent
intéressé par cette technique et en ayant un minimum de
connaissances.

L’abaissement du seuil de la douleur peut étre un objectif
de soins pour certains enfants ayant des comportements
auto-agressifs, méme s’il est paradoxal pour une activité
soignante. Pour I’instant ce sont surtout des traitements
médicamenteux qui sont utilisés pour essayer de dimi-
nuer I’action des endorphines, mais ils peuvent étre asso-
ciés aux techniques sensorielles visant a réguler le tact, la
diminution des phénomeénes d’hyperesthésie a ce niveau
semblant s’accompagner d’une meilleure perception de
la douleur.

Nous ne reviendrons pas sur les grandes difficultés de
I’évaluation de ces techniques. Faute d’outils validés cel-
le-ci ne pourrait se faire que par le plus faible des critéres
d’évaluation d’une thérapeutique, a savoir le jugement
de cliniciens experts sur le sujet. Force est bien de re-
connaitre que pour I’instant, méme pour ce critére, les
conditions sont loin d’étre remplies et que 1’on peut plu-
tot parler d’une cacophonie sur ce sujet.
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Conclusion

Bien sir, ce sont surtout des interrogations qui persis-
tent au terme de ce bref survol des aspects corporels des
troubles autistiques, tant le lecteur a pu se rendre compte
au fil de sa lecture des incertitudes qui accompagnent no-
tre sujet. La possibilité de développer plus amplement et
de détailler ces aspects, ce que nous avons fait ailleurs
(Brunod et Caucal, a paraitre), n’aurait pas apporté plus
de réponses mais aurait montré au contraire la complexi-
té des problémes posés. En tout état de cause le peu de
connaissances rationnelles que nous avons de ces aspects
au niveau clinique n’est pas une raison suffisante pour les
négliger. Les techniques que nous avons vues sont une
part importante de la prise en charge de certains enfants,
en association bien tempérée des stratégies éducatives.
Leur place peut méme étre prépondérante chez ceux qui
en sont encore a des stades de développement si précoce
que la part de 1’éducation ne peut étre que limitée et chez
qui les perturbations sensorielles et motrices viennent
justement contrarier ce développement. L’heure est ve-
nue d’essayer de mieux comprendre ces actions en les
évaluant et en essayant de les traduire d’un plan clinique
sur un plan scientifique.
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difficultés sensorielles de leur enfant autiste. En préambule

a ces témoignages, rappelons que généralement les parents
ne nomment pas « sensorielles » ces particularités qu’ils pergoi-
vent parfois dés le début de la vie de leur enfant, mais ce sont elles
qui attirent leur attention.

Plusieurs familles rapportent ici leur propre expérience des

Ce sont elles, qui, les premiéres, vont les alerter sur « la bonne
santé » de leur enfant et les conduire a demander de 1’aide.

Ce sont elles aussi qui doivent étre entendues par les profession-
nels dits de premiére ligne (médecin généraliste, pédiatre, PMI,
assistantes maternelles...).

Ce sont elles, enfin, qui aménent les parents a s’adapter comme ils
peuvent aux conduites atypiques de leur enfant, et a trouver des
solutions pour I’aider au quotidien.

Témoignages de parents
concernant les particularités
sensorielles de leur enfant

Bernadette Salmon
mere d'un gargon avec autisme de 13 ans, Rémy,
membre du CA et du CS de I’arapi

e suis engagée au niveau associatif dans la région

Marseille, Aix en Provence, Salon. L'Association

Prévention Autisme Recherche (dont je suis vice
présidente) y ceuvre pour la scolarisation des enfants et
adolescents avec autisme, la création de classes et d'un
DUE), a crée un Sessad autisme et autres TED et un ré-
seau. Elle week-end pour des jeunes de 5 a 20 ans. Dans
ce cadre, je rencontre beaucoup de familles, certaines
m'ont transmis un petit témoignage au sujet des troubles
sensoriels et de leur impact sur la vie et sur les appren-
tissages de leur enfant.

Troubles de I’audition et du toucher

Francois, 9 ans, reste dans des activités sensorimotrices
et une peur de 1'échec l'envahit lorsqu'on lui demande de
faire autre chose...

C’est un enfant qui n'a pas une utilisation harmonieuse
de tous les sens, I'odorat et la vue sont trés présents pour
appréhender son environnement ; en revanche il n'a pas
une ouie efficace, en conséquence il a un mauvais sens
du rythme, il n'arrive pas a séparer les syllabes, et a étre
dans l'alternance.

Il a aussi une perception proprioceptive défectueuse. Le
toucher de ses doigts est moins sensible, il ne supporte
pas de tenir un crayon et de réaliser un dessin, mais si
nous mettons notre main sur la sienne pour qu'il sente
mieux sa tenue, il y arrive sans étre guidé.

Toute activité qui demande une mobilisation des bras et
des mains est beaucoup mieux appréhendée si elle est

précédée d'un échauffement des doigts, un travail sur
le toucher et la préhension. De ce fait tout son corps se
détend, il est beaucoup plus disponible. Lors d'une crise
d'angoisse, seul un frottement fort au niveau de I’arriére
de sa téte lui permet de trés vite se calmer et de revenir a
un état émotionnel stable.

Chaque travail proposé est mis en correspondance avec
des périodes de repos sensoriel, et dans ces périodes de
travail nous essayons de limiter les stimulations génantes,
ce qui apaise son irritabilité, et limite ses frustrations.

Trouble de I’odorat engendrant
des comportements bizarres

Luc est un adolescent trés attiré par 1’odeur du cuir che-
velu et la texture des cheveux. Il s’approche réguliére-
ment des personnes, parfois méme inconnues, et attrape
leur téte pour sentir leurs cheveux. Bien qu’il soit verbal,
il n’arrive pas a exprimer pourquoi ; réassurance, recon-
naissance, plaisir ? Il peut aller jusqu’a mordre le cuir
chevelu.

Aucune tentative de remédiation n’a été proposée a la
famille.

Hyperacousie

Renaud refusait systématiquement d’entrer en classe le
matin et il fallait attendre la récréation pour qu’il accepte
de franchir la porte. Un matin, il y eut une panne de cou-
rant, Renaud pénétra alors dans la classe sans probléme.
Au retour de la lumiére, Renaud se mit a paniquer et se
précipita pour sortir. A ce moment, I’équipe comprit I'ori-
gine du malaise de Renaud : le bruit du néon impercepti-
ble pour les enseignants et les autres enfants avec autisme
provoquait chez lui un état de souffrance insupportable.
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Les troubles sensoriels de Rémy
et nos tentatives d’intervention

Au niveau olfactif

Rémy a un odorat performant, il a besoin de sentir les
aliments, en particulier nouveaux, avant d’accepter de les
gotter. Il est trés sensible aux odeurs de parfum, mais
elles ne le génent pas, au contraire il adore se parfumer,
méme s’il peut en mettre un peu trop !

Au niveau gustatif
11 apprécie les saveurs trés acides et épicées.

Au niveau auditif

Rémy pendant longtemps a refusé d'entrer dans une gare.
La foule et le bruit des trains le mettaient dans un état
de terreur aussi fort que la premiére fois ol nous avions
essay¢ de I’amener voir un feu d’artifice. Nous avons réa-
lisé tout un travail d’accoutumance en commengant par
de petites gares, en restant quelques minutes puis en lui
faisant prendre des petits trains, le métro, mais restait la
peur des grandes gares. Cette année, en accompagnant
son frére prendre le TGV, nous avons eu I’idée de confier
a Rémy la valise de son frére, et alors que nous attendions
la crise de panique habituelle, Rémy est arrivé jusqu'au
train sans probléme, tout au plus a-t-il manifesté un peu
de nervosité. Il était trés concentré sur le fait de tirer cette
valise, d’éviter les gens... Nous avons plusieurs fois réi-
téré « ’accompagnement de Rémy par la valise ». Au
mois d’octobre, nous avons pu effectuer avec lui un trajet
en TGV !

Dans le méme esprit, le jour ot nous 1’avons conduit au
meeting aérien, nous avions emporté un casque anti—
bruit. Dés I’instant ou Rémy 1’a eu sur les oreilles, il s’est
apaisé, a accepté de rester sur place et n’a plus perdu une
miette du spectacle dans les airs, nous étonnant méme par
sa présence en nous montrant des avions qui partaient vi-
rer trés loin. Mais le visuel est son canal privilégié, il n’y
a rien d’étonnant, les détails lui échappent rarement.

Nous avons utilisé la méme stratégie d'habituation a la
patinoire. Rémy aime patiner, mais ne supportait pas
la musique trés forte, de s’¢loigner et de revenir. Nous
avons recommencé a maintes reprises la manceuvre
jusqu’a I’apaisement.

Hypo-sensibilité au froid

Lorsqu'il était petit, Rémy pouvait sortir les matins d’hi-
ver en pyjama sans paraitre sentir le froid. Cette hypo-sen-
sibilité s’est rééduquée au fur et a mesure de nos séjours
en montagne ou Rémy me réclamait un vétement, ou me
demandait de souffler de 1’air chaud sur ses doigts.

Les endroits particuliers

Nous avons aussi remarqué combien des monuments
grandioses (grandes basiliques par exemple) pouvaient
provoquer un état de malaise, et qu’il avait besoin d’un
temps d’adaptation. Il a besoin qu’on lui parle doucement,
voire qu’on le serre contre nous, pour pouvoir ensuite ac-
cepter cet environnement comme moins menagant.

Il en va de méme au cinéma ou nous devons nous tenir
assis contre la porte de sortie légérement entr’ouverte
pour que Rémy puisse y voir un filet de lumicre. Au bout
d’une dizaine de minutes, il peut aller s’assoir, pas trop
loin de cette porte, et profiter du film.

Nous évitons évidemment les publicités tonitruantes.

Bref, Rémy ne sera pas un gargon adepte des boites de
nuit, ce n’est pas plus mal, n’est-ce pas ?

Enfin au niveau proprioceptif, nous avons pu observer
que mettre sur les épaules de Rémy un poids, sac de grai-
nes que je fais chauffer, lui procure trés rapidement une
sensation d’apaisement, dans les moments de tensions ou
de frustrations.

00 0000000000060 OCOCGOGOGNOSIOSINOS

Hedwige et Jean-Jacques Taillandier
parents de Gwendoline,

Jean-Jacques est membre du CA et du CS de 'arapi
et a présidé 'association de 2000 a 2003

Les troubles sensoriels
de Gwendoline et leur prise en charge
lorsqu’elle était petite

otre fille Gwendoline, née le 17 janvier 1983,

a eu un premier diagnostic de comportement

autistique en septembre 1984, a 20 mois, et a été
prise en charge a partir de janvier 1985. Elle fut d’abord
accueillie au CMPP de Senlis deux fois par semaine, en-
suite a I’école maternelle de fagon tres partielle.

A cette époque, Gwendoline avait un regard latéral,
fuyant, trés rapide ; elle donnait I’impression de ne regar-
der personne. Les autres n’existaient pas.

Elle semblait « absente » et pouvait rester presque immo-
bile pendant des heures, fixant un objet ou bien grattant le
mur, ou un meuble. A certains moments c'était une enfant
qu’on oubliait !

Concernant 1’audition, elle aimait la musique et elle
était capable de mémoriser des airs de musique qu’elle
entendait une seule fois et surprenait son entourage en
fredonnant des airs de Mozart ou de Vivaldi. Lors d’une
c¢lébration a la Cathédrale, elle a mémorisé un cantique
et a pu le fredonner ensuite, toute seule, alors que I’as-
semblée se recueillait en silence...

Mais certains bruits, ou certaines intensités lui étaient in-
supportables, comme celles du séche cheveux, des robots,
de I’aspirateur, des pleurs ou des cris d’enfants qu’elle
percevait de loin et qui la rendait agressive (hyperacou-
sie). Il lui est arrivé gifler un petit enfant, sans que nous
ayons eu le temps d’empécher son geste ! Mais elle était
également capable de ne pas réagir a un sifflement trés
strident émis par un examinateur, alors que nous nous
bouchions les oreilles, pour ne pas 1’entendre, tant il était
insupportable.
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Son alimentation a longtemps posé des problémes. Elle
semblait ne pas vouloir utiliser ses dents pour croquer
ou mastiquer ; pendant plusieurs mois, elle n’a mangg,
difficilement, que des yaourts et des crémes, quelquefois
des purées.

Elle ne semblait pas trés a 1’aise dans son corps, et se
raidissait facilement au contact d’autrui, n’acceptant pas
toujours qu’on la touche. En grandissant, elle ne suppor-
tait pas toujours ses vétements qu’elle pouvait retirer de
fagon inopinée, et méme déchirer.

Le vide ne semblait pas I’effrayer ; un jour, nous 1’avons
retrouvé debout sur le rebord d’une fenétre du premier
étage. Elle faisait beaucoup de fugues a 1’époque toujours
vers des endroits ciblés (les lieux ou elle était accueillie
(chez des amis, a 1'école...) mais rien ne 1’arrétait, I’es-
pace ne I'impressionnait pas. Ainsi, elle s’est enfuie de
I’école maternelle et a été retrouvée une fois sur la route
nationale, marchant sur la ligne blanche qui séparait les
voies de circulation ; quelques mois plus tard des person-
nes 1’ont récupérée en pleine campagne, a 4 km de chez
nous, sur le chemin de son école...

Gwendoline, comme d’autres autistes, donnait I’impres-
sion de vouloir développer son odorat, en multipliant
ses sensations olfactives ; elle approchait de ses narines
beaucoup d’objets afin de les sentir, ou bien sentait ses
doigts apres avoir touché quelque chose : tout ce qui ser-
vait a son alimentation, mais ses selles également qu’elle
étalait volontiers sur des objets et sur les cheveux de sa
sceur ainée, quand celle-ci dormait. ..
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De notre coté, face a I’inertie des professionnels ren-
contrés a cette période, et a leur résignation, nous avons
cherché des solutions pour solliciter notre fille qui sem-
blait indifférente a la vie.

Apres la lecture du livre de Glenn Doman « Les guérir
est un devoir », nous avons appris que Carl Delacato,
qui avait travaillé avec Doman, recevait des familles en
Europe, a Barcelone, afin de leur proposer un programme
de rééducation.

L’approche de Carl Delacato, qui considérait que les en-
fants autistes étaient des 1ésés cérébraux, présentant un
déséquilibre sensoriel, sur lequel on pouvait agir, nous a
sembl¢ tres intéressante. Il considére que chez les autis-
tes, comme chez les autres 1ésés cérébraux, chacun des
sens peut étre hypo-réceptif ou hyper-réceptif et qu’il faut
donc soit stimuler, soit refréner. Nous avons donc fait le
choix d’aller rencontrer cette équipe a Barcelone... La
France refusant d'accueillir ces enfants a cette époque. ..

Notre premier rendez-vous eut lieu en décembre 1986.
Gwendoline a été vu par un psychologue, un orthophonis-
te un neuropédiatre. Le programme de stimulations établi
a la suite du bilan nous a été remis par M. Delacato.

Le contact avec cette équipe a été trés bon. Enfin des spé-
cialistes évaluaient le comportement de notre fille, ses
compétences et ses incapacités. Il s’agissait uniquement
du domaine sensoriel, mais il y avait déja beaucoup a
faire et, face a rien, pour nous, c¢’était beaucoup !

Son premier programme comportait seize exercices d’une
durée totale de trente minutes, a refaire trois fois par jour,
sept jours sur sept. Exercices pour travailler I’audition
(sons différents), le gott (sel, poivre, sucre, citron...), le
toucher (massages), la vue (déplacer des spots de lumiére
sur les murs, ou sur le plafond).

Deuxiéme programme en mars 1987 : 22 exercices, sur
une heure, a refaire trois fois par jour. Mémes exercices
pour la vue et le gofit, plus d’exercices sur le corps (pres-
sion, massage, vibro-masseur...)

Troisiéme programme en novembre 1987 : sur une heure
a refaire deux fois par jour six jours sur sept : introduc-
tion d’exercices oraux, chant, lecture.

Quatriéme programme similaire en avril 1988.

Le dernier programme datant de juillet 1988 travaillait de
fagon plus compléte le langage (difficile pour un enfant
non verbal...), la communication, le schéma corporel.

La mise en place de ces programmes n’a pas ¢té facile.
Gwendoline réagissait plus ou moins bien aux exercices,
il a fallu un certain temps pour qu’elle les accepte. Nous
nous souvenons parfaitement de ce petit miracle : le jour
ou elle s’est installée d’elle méme sur notre lit, attendant
que nous commencions les exercices... et puis, peu a
peu, trés lentement, de nouveaux comportements sont ap-
parus liés aux exercices qu’elle faisait : elle a commencé
a mordre des objets, puis la nourriture. .. et 2 manger nor-
malement.

Elle a donc avec certitude bénéficié de ces séances qui lui
offraient un cadre structuré, I’obligeant a agir et a réagir.
Mais cette prise en charge, aprés quelques temps, nous
est apparu insuffisante, trés couteuse, car outre les hono-
raires, il fallait prendre trois billets d’avion, aller-retour
dans la journée, ce qui signifie au tarif le plus fort, et, de
plus, nous cherchions une solution plus proche de notre
domicile.
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Josiane Scicard
mere de Nicolas, trésoriére de I’arapi

Nicolas et ’automutilation

ujourd’hui Nicolas a 18 ans, ¢’est un beau jeune

homme qui reste pour nous, a bien des égards, un

véritable mystére. La grossesse et la naissance
ont été les plus faciles sur les six que j’ai vécues. Tout
laissait prévoir I’arrivée d’un petit gargon « normal ».
Pourtant dés 1 a 2 mois j’ai vu que quelque chose était
différent dans le regard, sans pouvoir définir exactement
quoi.
C’est a partir de 3 ou 4 ans qu’il a commencé a se taper
sur le bord de son lit, ensuite a s’automutiler de plus en
plus en se donnant des coups violents avec son poing sur
la tempe et le menton. Je ne retrace pas tout le parcours
de 10 années de souffrance pour lui et pour nous.
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J’ai observé qu’il y avait trois raisons a cette automuti-
lation :

1) quand il avait mal physiquement

A deux ans s'est déroulé un épisode particulier qui a failli
tourner au drame. Apres huit jours de fievre, un médecin
de garde a prescrit des antibiotiques a Nicolas et c’est
seulement plus tard que le pédiatre 1'a envoy¢ a 1’hdpital
Clocheville faire une échographie. Nicolas a été opéré
dans I’heure car une masse était visible, c’étaient des
abcés appendiculaires préts a éclater (péritonite). Sans
mon inqui¢tude et ma formation d’infirmiére qui me fait
toujours imaginer le pire, on aurait frolé la catastrophe.
Je suppose que Nicolas a di souffrir mais il n'a rien ma-
nifesté. Je suis convaincue qu’il a gardé en mémoire cette
douleur et que le moindre inconfort concernant son ven-
tre pourrait étre a 1’origine de comportements automu-
tilateurs. On peut aussi penser a des maux de téte qu’il
arrive aujourd’hui a nous signaler.

2) de facon impulsive sans pouvoir s’arréter

Dans ce cas nous n’avons pas pu repérer d’¢lément dé-
clencheur. Il nous demandait d’attacher ses mains, puis
nous avons tout essayé, le casque, les attelles, on ne pou-
vait le laisser une minute sans surveillance, quel que soit
I’endroit. Le seul répit était la nuit lorsqu'il dormait.

3) un moyen de communication

Nous pouvons penser a une réaction devant la frustration
de ne pas pouvoir s’exprimer ou communiquer. Un autre
épisode est resté dans ma mémoire : vers I'dge de 8 mois,
sont apparus des « ba ! ba ! », et d'autres sons, puis plus
rien. Vers 9 mois, ce fut une nuit de cris et de « ah...
ah... » bizarres, comme s’il ressentait une certaine souf-
france a ne pouvoir sortir quelque chose. Cela m’avait
fait peur, je I’ai eu toute la nuit sur les genoux.

A un moment I’automutilation est devenue sa facon de
communiquer ou, pour provoquer, il se frappait en nous
regardant.

Autres commentaires

Nous avions observé que Nicolas se calmait dans 1’eau,
au bain, a la piscine (mais au calme) ou avec les mas-
sages. Il aime le contact avec les crémes, les parfums.
Encore aujourd’hui il va se faire masser tous les 15 jours
tout le corps chez une esthéticienne, il adore toujours les
bains trés chauds, les massages de téte.

Son automutilation a disparu presque subitement a I’age
de 15 ans pratiquement en méme temps que son énu-
résie. Les raisons ? Un changement d’environnement,
moins de mal-étre, des progrés pour se faire compren-
dre, la dimunition des traitements médicamenteux. La
prise de médicaments était une solution que je refusais
depuis le début et qui semblait empirer la situation plutot
que de I’améliorer. Il y a eu simplement un passage ou
il se mordait. Ensuite ce comportement a pratiquement
disparu.

Il gére mieux ses émotions et on a 1’impression que le
passage a 1’adolescence a plutdt été bénéfique pour lui.
Il est net que le fait qu’il réussisse mieux a s’exprimer

est un facteur déterminant de son comportement actuel
(selon nos observations).

Mais nous sommes peut-&tre complétement dans I’erreur.
On pourrait aussi se poser la question différemment : son
comportement s’est-il amélioré pour d’autres raisons ?
Par exemple, est ce que son cerveau (neurones ou réseau)
au fil des années s’est modifié ? Aurait-il acquis une
« maturité » lui donnant « d’autres outils », pour évoluer
dans le bon sens et rectifier les erreurs du départ ? Pour
illustrer mes propos : « est ce que c’est la poule qui fait
I’ceuf, ou I’ceuf qui fait la poule », je reste prudente sur
toutes ces analyses.

La seule chose dont je peux étre siire, ¢’est que I’environ-
nement « matériel » et « sensoriel » est important, mais
ceci est valable pour tous les étres humains. A méditer...
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Sophie Biette
meére de Marie, présidente de I’arapi de 2006 a 2009

es premiers signes visibles de cette différence sub-

tile mais certaine de notre Marie lorsqu'elle était

bébé étaient d’ordre sensoriel, méme si a I’époque
nous ne les nommions pas ainsi.
Pour I’audition, la vue et le toucher, les exemples sont
fort nombreux. Marie entendait, mais de fagon si « ori-
ginale » qu’un bilan auditif a été pratiqué. Marie explo-
rait, mais uniquement les détails : nos cils et nos poils de
nez... et dans la rue, elle se penchait suffisamment de sa
poussette pour voir pendant tout le temps de la prome-
nade le goudron défiler entre les roues.

Marie attrapait avec les doigts de pieds sa petite girafe,
qui lui semblait « bouillante » si nous lui mettions dans la
main (les contacts avec la main restent difficiles : réticen-
ces pour se laver les mains, couper les ongles est un vé-
ritable bras de fer et la tenue d’un crayon fugace)... bien
que, un peu plus agée, elle soit restée le doigt sur I’insert
de la cheminée jusqu’a ce qu’il se forme une cloque, et ce
sans manifester d’étonnement particulier.

Dans la petite enfance, elle ne pouvait que difficilement
sortir dans la rue sans s’allonger par terre, les mains sur
la téte dés qu’un bruit de moteur pointait.

Si I’odorat et le gott ne semblent pas si particuliers pour
Marie, il est un sixiéme sens, celui de la gravité, ou de
I’équilibre, qui lui était bien original. Bébé, elle prenait
des postures que tout enfant prend a un moment ou a un
autre, mais elle les tenait indéfiniment, et en grandissant
avec de plus en plus de « compétence ». Ainsi elle pou-
vait rester des heures dans la position de « I’autruche »,
pieds a plat et front au sol, elle se tenait en équilibre sur
le bord de son lit, laissait sa téte pendre dans le vide...
Un peu plus tard, quand elle a commencé a marcher (sans
passer par le 4 pattes et a peine par la position assise) elle
n’a eu de cesse que de « visiter » 1’équilibre de son corps.
Elle grimpait sur les portes par les gonds et restait ac-
croupie, les orteils sur la tranche du haut de la porte, tout
en donnant un coup de reins pour bouger. Sur le trapéze,
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le jeu consistait a se balancer debout ou accroupie en
tenant les cordes d’un « bout de doigt » et la barre d’un
«bout d’orteil »...et ce pendant des heures. Ce fut I’épo-
que ou elle se tenait debout sur les rebords de fenétres,
grimpait sur les toits et descendait les escaliers de I’autre
coté de la rampe !

Je crois que Marie, qui avait 1’air de ne jamais rien re-
garder, n’est jamais tombée de sa vie, que le terrain soit
accidenté ou pas.

D’un point de vue sensoriel, il est des sensations qui sont
pour elle source de plaisir, et d’autres qui sont a I'origine
d’un mal-étre évident. Les sources de plaisir sont dans la
nature : elle aime faire corps avec le sol, ’eau et le vent.
Les sources de mal-étre sont dans le niveau sonore (pas
forcément fort, mais envahissant, comme par exemple
une soufflerie) et le niveau de densité humaine (méme
silencieuse).
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L’éducation que nous avons proposée a Marie lui a per-
mis d’avoir un comportement plus acceptable, notam-
ment en ce qui concerne ses « jeux d’équilibre » qui fai-
saient « peur » a tout le monde... méme si nous ses pa-
rents, nous trouvions cela plutot intéressant : ¢’était tout
de méme ce qu’elle faisait de mieux ! Nous avons bien
essay¢ de valoriser ces compétences en ’inscrivant au
« cirque ». En effet elle pouvait marcher sur le gros bal-
lon, donner 3 ou 4 coups de pédales sur le monocycle et
marcher sur le fil de funambule, mais elle supportait trés
mal les autres enfants et attaquait le moniteur a coups de
pieds. Aujourd’hui Marie ne grimpe plus partout, mais a
acquis un équilibre qui lui permet de rouler en tandem en
lachant les mains et écartant les bras dans les descentes
dans un grand éclat de rire, de faire de la trottinette en
ville, en évitant les vieilles dames, de faire du roller et
de se déplacer sans danger sur un bateau a voile par tous
les temps.
L’éducation, pas a pas, petit a petit, par étapes minuscu-
les et répétées, a aussi permis a Marie de mieux anticiper
plutdt que réellement mieux supporter le bruit. Je crois
qu’il est toujours aussi inconfortable (voire douloureux)
pour elle, mais le développement de ses intéréts pour les
choses lui permet de mieux le supporter. Ainsi elle pour-
ra aller faire des courses dans une petite supérette, mais
ne rentrera pas dans un hyper-
marché. Elle passera un repas
entier avec 5 personnes, mais
juste le temps de manger
(rapidement) si la ta-
blée est plus nombreu-
se. Aujourd’hui Marie
se promene en centre ville
avec un certain plaisir, mais
peut refuser d’avancer dans un
carrefour. Il y a toujours plus de
bruit et d’agitation autour d’un
carrefour, le « sens de la marche »
n’est pas clair, ’environnement est

plus chaotique...donc nous « apprenons le carrefour »,
on I’anticipe...on en passe un, mais pas deux...

Aujourd’hui Marie peut aller dans une « féte de rue »,
on insistera un peu, on le fera doucement et pas trop
longtemps... qu’elle ait le temps de voir que ¢a peut étre
agréable et qu’elle ait envie d’y revenir.

Ces particularités sensorielles sont aussi un indicateur
important pour gérer les comportements qui peuvent po-
ser probleéme. Ainsi Marie va a I’'IME en transport col-
lectif. Ils étaient 6 dans une voiture. Le trajet est un peu
long, les enfants sont assis proches les uns des autres,
la densité dans le véhicule est importante... Marie griffe
son voisin, donne des coups de pieds dans le fauteuil de
devant, le chauffeur est seul, c’est dangereux... il stoppe
le véhicule et en voulant arréter le mauvais comporte-
ment de Marie, il s’intéresse a elle... La transporter seule
ou nous demander de le faire ne semblait a personne étre
une solution intelligente, c'est-a-dire source de progres
pour Marie. Nous étions persuadés que le probléeme était
de nature sensorielle. Nous avons donc d’abord changé
de véhicule en passant de la voiture familiale & un mi-
nibus plus haut de plafond, puis nous avons proposé de
glisser une planche entre le fauteuil de Marie et celui de
son voisin. Ce qui n’était pas évident a faire accepter...
on avait I’air de la mettre en boite ! Heureusement 1’ effet
ne fut pas long a se faire sentir... Marie sage comme une
image, le sourire aux levres pendant tout le trajet, récla-
mant sa planche... Maintenant elle est toujours heureuse
de prendre le transport et n’a plus besoin de sa planche.

Autre exemple : Marie ne voulait jamais participer au
« temps d’accueil » de 'IME. Ce temps a lieu juste apres
I’arrivée des enfants. Ils se rassemblent, avec les édu-
cateurs et échangent autour du planning de la journée.
C’est un temps bien classique qui cumule bruit et densité
humaine. Marie systématiquement gachait ce temps en
pleurant, tapant... la solution de la sortir du groupe ne
pouvait se réaliser qu’avec un éducateur (I’aménagement
des locaux ne permettant pas de la laisser seule quelque
part) et le risque de renforcement était évident, car ainsi
elle obtenait confort et attention de quelqu’un de bien-
veillant. La solution fut encore sensorielle. Un canapé fut
installé au milieu de la piéce, et il était permis a Marie de
rester derriére le canapé... peu a peu elle a jeté des coups
d’ceil a ce qui se passait a la table d’accueil et s’est ris-
quée quelques minutes, pour retourner un peu en recul. ..
pour arriver a un temps de participation tout a fait rai-
sonnable.

Ces temps de ressourcement (qui sont percus - a tort -
comme de I’isolement) ou de recul (qui sont pergus - a tort
- comme un retrait) lui sont vitaux. Il est de notre devoir
de pouvoir les lui offrir, que ce soit dans ’aménagement
de sa journée ou dans celui de 1’espace. Nous les avons
toujours en téte quand nous organisons des activités. Il
est a mon avis essentiel que « sa carte sensorielle » soit
comprise par tous. Marie avec le temps a appris a se pro-
téger, il nous faut aussi nous adapter a « ses prothéses »,
qui sont pour elle parfois la seule solution pour pouvoir
quand méme participer. Ainsi pendant les fétes de Noél,
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quand nous sommes nombreux, Marie prend la position
du « galet », la téte entre les mains... avec un petit regard
par en dessous...car elle veut profiter quand méme de la
scene... Autrefois, elle serait sortie de la piéce et serait
aller pleurer. Elle progresse, tout en « fabriquant ses pro-
pres aménagements ».

Je suppose que c’est pour elle trés fatigant. Nous devons
tenir compte des situations sensorielles dans son emploi
du temps. Parfois gérer bruit de fond et densité humaine
suffiront & son programme !... N’en abusons pas.
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Tout ceci m’amene aussi a faire le constat suivant.
L’exemple le plus flagrant de 1’effet « perceptions senso-
rielles atypiques » sur la conception de ’autisme et sur
sa prise en charge est la qualification de « méres frigidai-
res » par Léo Kanner. Alors qu’il s’agissait pour ces ma-
mans de répondre de fagon adaptée tant au mode d’étre
au monde de leur enfant, qu’a leur anxiété exprimée par
ces postures si bizarres, a étre pris dans les bras, regar-
dés, bisoutés et calinés. (A ce propos je vous conseille le
chapitre ou Tammet parle de ces parents dans « Je suis
né un jour bleu », ou il les qualifie de héros a ’avoir si
bien compris et a I’avoir tant respecté). Léo Kanner, a la
lumiére des résultats scientifiques confirmant le caractére
inné et biologique de 1’autisme qu’il avait pourtant percu
des sa premiere publication, s’est excusé publiquement
en 1969. Malheureusement il n’a pas été suffisamment
entendu, 40 ans plus tard, nous avons, en France, du mal
a nous en remettre.

Puis ont été mis en évidence plutot les troubles cognitifs
des enfants avec autisme. Cela a permis, avec I’améliora-
tion des moyens de diagnostic de proposer aux jeunes en-
fants une éducation plus adaptée a leur mode de fonction-
nement, plus précoce et plus continue, leur permettant
ainsi de plus ou moins « corriger le tir » développemental
en favorisant le développement de leurs compétences
fonctionnelles d’autonomie, de communication et de QI.
Le diagnostic précoce permet aux parents de mieux com-
prendre ce qui leur arrive et les interventions cognitives
(ou plus généralement éducatives) leur ont permis de re-
trouver une place plus ordinaire de parent et de valoriser
leurs compétences.

Cependant, force est de constater que si certaines particu-
larités sensorielles que nous considérons génantes pour
le développement de notre enfant peuvent étre améliorés
par une éducation adaptée, certains troubles persistent.

Les témoignages des parents déculpabilisés sont a ce ti-
tre trés précieux et doivent permettre d’enrichir les pra-
tiques.

Les pratiques professionnelles d’accompagnement :

- Travail sur ’environnement spatial, sonore et tempo-
rel : éviter de mettre les personnes en situation de han-
dicap.

- Travalil sur la pédagogie : intégrer la « carte sensoriel-
le » a la proposition éducative.

- Travail sur la compétence : certaines particularités
sensorielles peuvent étre transformées en véritable
« plus ». Ex : capacité mémorisation visuelle ou sono-
re : dessin (plans...) et musique... ; capacité a repérer
les erreurs : repérer les bugs informatique....

Les pratiques professionnelles médicales et para-médi-

cales :

- Gestion quotidienne de I’hygicne et de la douleur.

- Problémes de santé générés par les réponses adoptées
par les personnes autistes a leur inconfort sensoriel :
comportement alimentaires, pression permanente de
certaines parties du corps, sollicitations anormales et
répétées de certaines articulations...

- Problémes de santé générés par cette hypo ou hyper
sensorialité qui peuvent mettent la personne en diffi-
culté psychique.

Pour conclure, je pense que les familles ont besoin d’un
accompagnement spécifique dans ce domaine. D’abord,
elles doivent pouvoir en parler en toute confiance, c'est-
a-dire sans jugement. Les professionnels doivent consi-
dérer ces informations comme un cadeau qui leur facili-
tera le travail.

Ensuite, il est important, avec eux, de faire le tri entre les
troubles d’ordre sensoriels et ceux d’ordre cognitifs, ce
qui n’est pas évident. Puis il s’agit de comprendre 1’in-
térét et la fonction des réponses adoptées par leur enfant
pour y faire face et enfin réfiéchir aux modes d’action
possibles et utiles.

Les familles devront étre soutenues pour apprendre a an-
ticiper ces réponses, les gérer, les vivre de la fagon la plus
sereine possible, selon les différents contextes familiaux.
Elles devront aussi disposer de mots pour les expliquer
aux autres membres de la famille, a leurs amis et aux per-
sonnes qui fréquentent leur enfant (école, centre de loisir,
entreprise...). Ainsi d’un point de vue pratique, devront
étre travaillés avec eux les aménagements environne-
mentaux, pédagogiques, thérapeutiques et sociaux visant
a atténuer les effets déléteres des particularités sensoriel-
les de leur enfant.

Enfin il est important que les neurotypiques comprennent
que certains aspects sensoriels que nous appelons trop fa-
cilement troubles font partie de I’intime d’une personne
et que c’est toujours avec discernement, mais en respon-
sabilité que nous nous autorisons a intervenir.
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prés ces témoignages si diversifiés de parents sur I’im-
pact des difficultés sensorielles sur les troubles de leur
enfant, nous donnons ici la parole a quelques personnes

avec TED qui nous livrent leurs réflexions plus particuliérement
liées a leur vécu sensoriel. Nous remercions les personnes qui ont
bien voulu, pour ce dossier, témoigner dans les lignes qui suivent,
soit directement, soit par le biais d’un proche qui a recueilli leurs
propos, de leur sensorialité « atypique ».

Les particularités sensorielles
décrites et analysées par des personnes
ayant un trouble du spectre autistique

Témoignage de Gabriel Bernot, ancien Vice-président
de SATEDI, personne avec un TED.

Dominique Donnet-Kamel, membre du Conseil d’Admi-
nistration de l'arapi, a participé au recueil de ce témoi-

gnage.

La perception sensorielle

J’ai une hypersensibilité au toucher 1éger : un effleure-
ment du dos de ma main génére une sensation extréme-
ment douloureuse, terrorisante, qui envahit la totalité de
mon corps. Ce n’est pas le cas si on me serre la main de
maniére vigoureuse. D’autres sensations, tactiles, gusta-
tives (comme 1’amertume) ou sonores générent chez moi
la méme sensation insupportable. Cette sensation persiste
tant que la stimulation perdure et elle monopolise la to-
talité de mes ressources sensorielles. C’est ce qui m’est
arrivé a I’occasion d’un bain qui était en train de cou-
ler : le bruit m’a envahi et je ne pouvais fermer le robinet
puisque je ne percevais plus du tout mon environnement
(pour attraper le robinet, il faut d'abord le localiser). La
personne qui était avec moi me parlait mais je ne I’enten-
dais pas. Cette derniére a également tapé dans ses mains.
Le bruit de ce claquement étant supérieur en intensité a
celui de I’eau qui coulait, mon oreille a pu bri¢vement le
percevoir. J’ai eu I’impression d’un pétard. Une fois ce
court bruit achevé, la sensation provoquée par celui de
l'eau a de nouveau envahi toute ma perception.

Ces sensations envahissantes provoquées par des stimu-
lation sensorielles n’affectent pas mes capacités intellec-
tuelles : j’ai toujours, conscience de moi-méme. Je peux
analyser le phénoméne, mais je ne percois plus aucun
¢lément de ’extérieur. Elles bloquent et mobilisent la to-

talité de mes ressources sensorielles, donc ma capacité a
percevoir mon environnement.

J’ai également eu des stéréotypies (que j'ai été tot contraint
a faire disparaitre, sous la pression de mes parents) : je
frottais mes doigts prés de mes oreilles. Le bruit ainsi
généré me permettait de saturer mon audition pour ne
plus percevoir un bruit qui me dérangeait. Je me souviens
avoir remarqué, a un arrét de bus, un adolescent qui ac-
complissait un geste similaire chaque fois qu’un véhicule
a 1'échappement bruyant passait devant nous. Son pére
le grondait. Je me suis alors permis de lui suggérer que
son fils avait sans doute une hypersensibilité auditive. Le
pére m’a répondu : « Vous n'avez rien compris : il est
autiste ! ».

Dans le cas du toucher léger, je constate une certaine
rémanence de la perception. Pour faire disparaitre cette
perception rémanente, je frotte fortement la zone de mon
corps qui avait été touchée. Il ne s'agit ici en aucun cas de
« nettoyer » mais de saturer mon toucher par une sensa-
tion non désagréable.

Les stimuli sensoriels ne sont pas tous de nature négative,
la méme sensation envahissante peut procurer un immen-
se plaisir, jubilatoire'. En ce qui me concerne, il y a, par
exemple, les sensations vestibulaires que provoquent un
« grand huit » de féte foraine ou I’équitation... Certaines
phrases musicales suscitent également cette jubilation.
La seule description que je peux faire d'une telle sensa-
tion est similaire a celle de 1’orgasme mais totalement
dégagé de toute connotation sexuelle. Je peux écouter, en
boucle, certaines phrases musicales sans me lasser. J’ai
aussi remarqué que je peux générer cette sensation agréa-
ble en lisant certaines partitions. Il me semble donc que

! Qualificatifs de Stéf, Personne TED et Vice-Présidente de l'association SAtedl
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ce n’est pas le stimulus qui engendre par lui-méme cette
sensation mais son traitement par le cerveau.

J’ai aussi quelques synesthésies auditives—>tactiles. Par
exemple, le bruit d’un moteur de péniche provoque en
moi une perception de gargouillis dans le ventre. Le
« beat » de la musique techno me fait percevoir une sen-
sation tactile de pression hydrostatique sur tout le corps.
Je I’ai identifiée comme synesthésique grice a mon cas-
que filtrant : lorsque je n’entends plus le « beat », je ne
pergois plus cette sensation tactile alors que mon envi-
ronnement (avec le « beat ») reste inchanggé.
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Réflexions : perception sémantique,
surdité/cécité sémantique fonctionnelle

L'analyse de mon expérience personnelle et mes obser-
vations d’autres personnes m’aménent a reconsidérer la
question de la perception des informations par les per-
sonnes TED. Ma réflexion a été incitée par le fait que
ma mémorisation est exclusivement auditive (alors que
ma pensée est souvent « visuo-tactile »). J’ai suivi mes
études secondaires puis supérieures sans prendre de no-
tes, ce qui posait parfois probléme a mes professeurs du
secondaire... Vers 14 ans, j’ai constaté que j’étais sourd
de I’oreille droite. Cela m’a beaucoup inquiété lorsque je
m’en suis rendu compte, car j’étais conscient que ma mé-
morisation étant exclusivement auditive, une perte totale
d'audition m'aurait privé de toute capacité d'apprentissa-
ge. Néanmoins, les audiogrammes ont ensuite révélé une
hyperacousie de mes deux oreilles, en contradiction avec
ma perception de surdité. Les audiogrammes n’utilisent
que des sons « non porteurs d’informations » (sinusoides
pures). Du coté de mon oreille droite, mon cerveau per-
coit le son mais n'analyse pas les informations éventuel-
lement portées par ce son, ce que je désigne par « surdité
sémantique fonctionnelle ». Pour faire comprendre la
différence entre perception des stimuli et perception sé-
mantique, je propose habituellement I'exemple suivant :
sur un document en braille, une personne non habituée a
lire tactilement peut percevoir le stimulus de la présence
d’un relief mais elle aura beaucoup de difficultés a perce-
voir I’information que constitue la disposition des points.
Il ne s'agit en aucun cas de connaitre 1’alphabet braille
mais seulement d'identifier I’information que constitue
la disposition des points. Lorsqu’on n’est pas entrainé a
identifier tactilement cette disposition des points, c’est
trés difficile de le faire. Je rencontre la méme difficulté
avec la vue : quand on me présente un schéma, je vois
bien le schéma, mais je suis quasiment incapable de le
mémoriser sous la forme de schéma visuel.

J’ai eu I’occasion d’observer plusieurs personnes TED
non orales ou peu orales (pTEDno) qui me confirment
I’analyse que je propose. Voici deux exemples :

Le premier enfant avait 6 ans. Il ne parlait pas et ses « pé-
dagogues » avaient échoué a lui enseigner la communi-
cation visuelle par pictogrammes. Or j'ai eu 'occasion

de constater que cet enfant savait compter et distinguer
les nombres pairs et impairs. Il utilisait des matériels
¢lectroniques a commandes cycliques. Il sélectionnait la
commande qui l'intéressait sans regarder ni I’écran, ni ses
doigts. Il procédait donc de manicre purement tactile. Cet
apprentissage qu'il avait réalisé seul m'a montré que cet
enfant disposait d'un réel potentiel intellectuel et que son
handicap censé étre cognitif pouvait étre exclusivement
généré par une surdité sémantique fonctionnelle ainsi
qu'une cécité sémantique fonctionnelle. II me semble
qu'au lieu de ne rien lui proposer, il aurait été judicieux
de lui enseigner une communication tactile, basée, par
exemple, sur le braille. (NB : a ma proposition de lui en-
seigner la communication en utilisant le braille, ses pa-
rents m'avaient répondu que c'était stupide puisqu'il n'est
pas aveugle. Aujourd'hui, 2 ans plus tard, cet enfant est
soumis a un « programme de conditionnement », dans un
établissement dédié, ce qui a peu de chances de lui per-
mettre de tirer profit de son réel potentiel intellectuel.)

Le second enfant n’a pas de langage oral utile mais il
comprend la langue des signes de maniére limitée (en fait,
il n'en connait que ce qu'on lui en a enseigné). Bien qu'il
ne soit pas sourd, cet enfant ne comprend pas pour autant
les informations auditives. En revanche, il comprend fa-
cilement les informations visuelles non accompagnées
d’informations auditives. Alors que les évaluations « di-
ment validée » et « normalisées » concluent toujours a
son trés important retard mental, une surdité sémantique
fonctionnelle pourrait étre suffisante pour expliquer ces
mauvais résultats : rares sont les épreuves de ces tests qui
ne font appel a aucune information orale. (NB : cet en-
fant a la chance de disposer d'une tres grande intelligence
et il a appris les rudiments du langage « verbal écrit »,
grace a une pédagogie s'interdisant tout recours a l'oral,
en 2 mois, a raison de 6 séances d'environ 2 minutes quo-
tidiennement. Il a commencé a l'utiliser spontanément
pour communiquer. (Le langage écrit est verbal mais non
oral. Le langage verbal peut donc étre purement visuel,
voire méme purement tactile).

A ma connaissance, ce point n'est jamais pris en compte
dans I'évaluation des pTEDno (personne TED non orale),
ni dans la conception de leur prise en charge. Il est méme
remarquable que le mot « verbal » soit systématiquement
utilisé pour signifier « oral » ! On pourrait comparer
I'évaluation des capacités intellectuelles d'une pTEDno,
a I'évaluation des capacités intellectuelles d'une personne
aveugle, titulaire d'un dipldme d'ingénieur, par des tests
purement ou principalement visuels comme le test Raven
ou les cubes de Kohs. On pourrait comparer la prise en
charge d'une pTEDno a l'enseignement de cette méme
personne aveugle en utilisant principalement ou exclu-
sivement des supports visuels muets comme des livres
imprimés a I'encre ou des posters. Dans les deux cas, la
conclusion de sa grande déficience mentale serait éviden-
te. Dans le cas de cette personne aveugle, la déficience
mentale révélée par les évaluations est contredite par sa
réussite universitaire. La prise en charge de la pTEDno
est, quant a elle, congue d'apres des résultats de 1'évalua-
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tion inadaptée et il ne lui est pas proposé d'enseignement
tenant compte de son potentiel réel. A posteriori, cette
prise en charge la surhandicape en la privant des appren-
tissages dont elle aurait été capable.

On voit des lors, que la surdité/cécité sémantique fonc-
tionnelle est fondamentale car, s'il peut, dans certains cas,
étre profitable a une pTEDno de lui faire travailler le lan-
gage oral, l'utilisation de la moindre information orale -
voire visuelle - pour lui enseigner toute autre compétence
constitue le premier (et souvent le principal) obstacle a
son apprentissage. Or, cette difficulté d'apprentissage, gé-
nérée par cet obstacle, amene elle aussi les professionnels
a conclure a sa déficience intellectuelle. Le préalable de
tout travail avec une pTEDno ne peut donc qu'étre I'iden-
tification de son (ses) canal (canaux) principal (princi-
paux) de perception sémantique. A partir de cela, pour
une pTEDno, il est possible, par exemple, de recourir au
matériel pédagogique congu pour les personnes sourdes.

La déficience mentale peut parfois coexister avec
l'autisme comme elle coexiste parfois avec la surdité.
Néanmoins, cette coexistence me semble assez peu fré-
quente chez les personnes TED, malgré leur non oralité.
Les personnes sourdes étaient exclusivement considérées
« déficientes mentales » jusqu'au XVIII*™ siécle. A cette
époque, I'abbé de I'Epée a montré que cette certitude était
fausse. La considération des autistes non oraux est encore
bien loin d'avoir déja autant progressé !
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Les témoignages suivants ont été recueillis par Jacqueline
Mansourian Robert, Membre parent de [’arapi, Docteur
en Sciences de [’Education, Présidente de Dialogue-
Autisme - 65 places créées, (41 pour enfants et adoles-
cents TED : Sessad a Olivet et Sessad a Blois) et 24 pour
adultes TED : FAM a Saran), Administratrice d’Autisme
Europe, membre du CTRA de la région Centre, Dialogue
Autisme, BP 248, 45162 Olivet.
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Témoignage de Marc,
40 ans, pere de famille nombreuse, cadre

Jacqueline Mansourian : J ai rencontré Marc il y a trois
ans. Il avait repéré sur Internet que son fils Rodolphe
posait probleme et présentait un syndrome d’Asperger. 11
voulait savoir quelle prise en charge [’association pou-
vait lui apporter. Je I’ai orienté vers un CRA pour confir-
mer le diagnostic, ce qui a été fait. Il était accompagné
de Lucile, qui me sembla aussi avoir un trouble envahis-
sant du développement, ce qui a été confirme par le CRA.
Par la suite, alors que Rodolphe était admis en SESSAD,
Marc m’expliqua ses problemes : il est de trés bon niveau
intellectuel et de culture, mais il a aussi un probleme
d’Asperger, ou « Aspie », comme le dirait Atwood. Il a
été vu par deux médecins de notre association, généticien
en autisme pour ['un, neuropsychiatre pour I’autre, qui
ont confirmé mes soupgons de son atteinte.

Voici son temoignage pour lequel les identités ont été
changées pour respecter les souhaits de la famille.

Sensorialite

1. Sur la base des 5 sens.
 Sur le goiit il n’y a absolument rien a dire.

Je n’ai pas de golits particuliers dans le méme sens ou
j’aime quasiment tous les aliments. Mes préférences se
portent cependant sur les aliments salés et épicés.

* Ma vue est trés mauvaise (myopie + astygmatie + trés
léger strabisme). Je ne sais pas si cela a un lien avec
Asperger. Je note que Rodolphe presqu’au méme age
que moi a eu besoin de lunettes et qu’il a un décalage
dans 1’alignement de ses yeux (beaucoup plus fort que
le mien). Peut-étre cela est-il dii a une hypotonicité
musculaire.

* Mon odorat est également mauvais car... j’ai toujours
le nez bouché (quelques problémes d’oto-rhino-laryn-
gologie) mais rien de grave.

En revanche, j’ai conscience que je ne réagis pas comme
les autres pour I’ouie et le toucher.

* Le foucher : je n’aime pas trop le contact physique avec
les autres. Le matin au bureau, il faut serrer la main de
tout le monde et je n’aime pas cela. Je le fais car je sais
que c’est important comme code social mais c’est un
effort (Iéger) que je fais au quotidien. Je n’aime pas
sentir la peau des autres, qui est soit trés seéche, soit
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moite et je vais réguliérement me laver les mains apres
quand je le peux.

Je n’aime pas non plus cette coutume en France « de se
faire la bise » et je refuse de faire la bise aux femmes
au travail (c’est trop long, en plus il faut toujours se
pencher, se toucher les joues, etc.)

Maryse aime beaucoup que je lui fasse des massages
(cela la détend) et mes filles (surtout Lucile qui est trés
nerveuse) aiment aussi. Moi je déteste les massages :

- aux ¢épaules, dos, bras : je n’aime pas car cela ne me
fait rien. Pas de détente et donc je ressens juste une
main qui passe et cela me dérange.

- Aux jambes : c¢’est encore pire. Je ne sais pas pour-
quoi mais autant je ne ressens rien sur la partie su-
périeure du corps, autant sur la partie inférieure c’est
comme si tous mes nerfs étaient regroupés 1a, je suis
tellement hypersensible que cela me crispe, me fait
violemment bouger, je n’arrive pas a controler mes
mouvements (mais c’est gérable, car heureusement
personne ne me touche les jambes en journée © !)

- Louie : c’est ce qui me dérange le plus. J’ai une ouie
trés fine, trés sensible, et méme trop sensible.

Parler a deux ou trois ne me dérange pas. Parler dans
un groupe ne me dérange pas non plus tant que chacun
respecte la parole de I’autre et ne parle pas en méme
temps ou ne coupe pas sans cesse la parole.

J’ai quelques difficultés a suivre une conversation de
groupe quand plusieurs personnes parlent ensemble car
je capte toutes les communications sans arriver a me
fixer sur I'une d’elles. Je suis toujours perturbé par les
autres, et au final, je n’en ai suivi aucune. Ce qui en-
core plus difficile est de parler dans un endroit bruyant
(café, restaurant, etc.). Dés qu’il y a un bruit de fond je
suis incapable de distinguer ce qu’on me dit, car tous
les sons se mélangent et deviennent confus et je n’arri-
ve pas a les trier. Et aprés j’ai vraiment mal aux oreilles
comme si on vissait une tige dans mes tympans.

A la maison c’est assez difficile a vivre pour moi mais
aussi pour Maryse. Maryse parle beaucoup et comme
nous ne sommes pas toujours dans la méme piéce j’ai
du mal a tout suivre. Dés qu’on n’est pas a coté I’un de
I’autre, je n’arrive pas a comprendre ce qu’elle me dit,
je dois toujours me déplacer. Il y a toujours un autre
bruit a coté, ou dans la piéce entre nous, bruit qui,
méme s’il est 1éger, me perturbe suffisamment pour ne
pas comprendre toute la phrase.

De plus, la voix de Maryse est assez aigué et cela me
fatigue beaucoup. Le pire c’est au téléphone. Au-dela
de 10 minutes, j’ai mal a la téte et aux oreilles et je dois
souvent trouver des prétextes pour raccrocher.

2. Sensorialité psychologique — les sentiments

C’est le bazar dans ma téte. Je vais profiter de ce docu-
ment pour mettre par écrit tout ce qui ne va pas.

Premiérement je ne ressens rien ou quasiment rien et
cela vis-a-vis de presque tout le monde. Je ne ressens pas
d’amitié, pas d’amour ; les autres m’indifférent dans le
sens ou leur situation ne m’émeut pas.

Une chose cependant me fait constamment réagir : la
peur de voir les autres souffrir ou dégus. Celui qui a com-
pris ¢a peut me faire faire presque n’importe quoi car j’ai
le plus grand mal a contrdler mes engagements dans ce
cas (je vous en reparlerai un peu plus loin, car cela m’a
amené a faire des bétises).

C’est assez bizarre car les problémes des uns ou des autres
me sont complétement égaux, mais imaginer qu’un étre
faible puisse souffrir et voir sa souffrance sur son visage
me fait rapidement intervenir. En revanche un individu
capable de se prendre en main et de mener sa vie ne va
presque pas m’émouvoir.

C’est un gros probléme dans mon couple, Maryse a une
certaine fragilit¢ émotionnelle, psychologique (elle a
de gros problémes relationnels avec sa famille) et elle
est souvent effondrée. Lorsqu’elle pleure ou qu’elle ne
va pas bien, elle me reproche souvent de ne pas étre la
pour la consoler, et elle m’accuse de ne pas compter pour
moi. Je suis toujours bloqué quand cette situation arrive.
Lorsqu’elle est dans cet état, mon cerveau ne marche
plus. Je n’ai plus de pensées, je n’arrive plus a faire de
gestes. Je sais que je dois aller vers elle, la prendre dans
mes bras, la consoler, je la regarde mais je n’agis pas.
Quelque chose je ne sais pas quoi me bloque et m’em-
péche d’articuler un mot. Je me sens vide. C’est assez
terrible, je me sens sec comme du bois mort, je ne ressens
aucune émotion j’ai I’impression d’avoir une pierre a la
place du cceur. 11 faut, en général, 2 a 3 heures de mono-
logue de Maryse pour que je commence a revenir et a
sortir de cet état.

Et c’est ce qui est aussi difficile, c’est de supporter ces
monologues — car je n’arrive pas a y intervenir ; cela me
matraque. A la fin, tout le monde est épuisé.

C’est ce qui m’améne souvent & me demander si je suis
fait pour vivre en couple. Je sais que Maryse me fait un
bien fou : elle me pousse hors de moi ; me fait réagir ;
me bouscule ; me donne des objectifs ; elle donne tou-
jours I’impulsion dans notre vie familiale. (La pauvre est
vraiment épuisée, car elle est le moteur pour notre couple
mais pousse aussi tous les enfants un par un). Une fois
I’impulsion donnée, je suis capable de prendre le relais,
mais je n’arrive pas a prendre I’initiative. Mais en méme
temps, Maryse me fatigue, elle me sollicite tout le temps,
et j’aimerais pouvoir arréter de penser et me laisser por-
ter ; je réve beaucoup de la vie que j’aurais voulu avoir
et je me rends bien compte que ce n’est pas celle que je
Vis.
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Bien entendu je ne pense pas a quitter la famille, j’ai pris
un engagement et je le respecterai mais mon Dieu, j’ai
aussi beaucoup de regrets.

Je n’ai pas I’impression d’étre vraiment moi, car je ne
corresponds pas a ce que je suis dans cette vie. Je m’af-
fiche croyant mais parce que c’est Maryse, et parce que
cela me donne une identité. Mais je crois aussi vraiment
fermement et réellement. Mais je sais aussi que je pour-
rais croire en tout et en rien ; cela dépend d’avec qui je
suis.

C’est d’ailleurs normal, car notre relation est basée sur
quelque chose de faux. C’est Maryse qui a commencé a
vouloir sortir avec moi, et je me suis laissé faire. Puis un
jour je lui ai dis stop car je me suis rendu compte que je
ne voulais pas étre avec quelqu’un. Je n’ai pas supporté
de la voir pleurer et donc cela a recommencé, jusqu’aux
fiancailles puis au mariage.

Je ne sais pas trop ou j’en suis ; je pensais que je ne
I’aimais pas, mais je me rends compte que c’est pareil
pour tout le monde. Méme pour mes enfants : ils me font
rire, me mettent en colére, je suis (je crois) un bon pere
pour eux, mais au fond je ne ressens rien. Seul Rodolphe
m’émeut car je me reconnais en lui, je revis des choses
difficiles de mon enfance et adolescence, et Lucile aussi
m’émeut car elle est une « écorchée vive ».

Plus le temps passe et plus j’ai besoin d’étre tranquille et
seul. Maryse commence a comprendre cela et c’est bien
agréable ; mais cela ne doit pas durer trop longtemps si-
non elle en souffre. Je me rends compte que la vie est
dure pour elle (matériellement c’est difficile, affective-
ment c’est difficile et les enfants sont tous « spéciaux »
et demandent un sur-investissement). Souvent je me de-
mande si ce ne serait pas mieux qu’elle meure, au moins
elle serait en paix (et moi aussi ?)

Je sais que c’est horrible de penser comme ¢a mais je
vous ai dit que je serai sincére dans ce document.

Avec ma femme et tout le monde, je méne des conver-
sations en fonction de la personne avec laquelle je suis.
J’observe toujours ce qui se passe, 1’attitude des gens, ce
qui me permet de les classer, de les comparer par rapport
a d’autres que je connais ou ai connus et de savoir quelle
attitude avoir. C’est pratique, car cela me permet souvent
d’éviter des conflits et d’arriver a ce que je veux (surtout
dans le milieu professionnel). Avec Maryse cela marche
beaucoup moins bien qu’avant, car elle me connait trop
bien. Elle est trés douée pour comprendre les autres. Et
comme j’ai une absolue confiance en elle (sauf pour une
chose que je vous dirai plus tard) je lui explique aussi
comment je fonctionne (quand je me comprends moi-mé-
me). Le probleme d’étre comme ¢a, c’est que je ne sais
pas ce que je suis (ou qui je suis). Derriére les différents
roles que je joue (Marc-mari ; Marc-pére ; Marc-EDF ;
Marc-amis ; Marc-et ses parents, etc.) je ne me trouve pas
et cela m’angoisse.

Trés souvent je me sens comme un robot. On charge un
programme et je suis dans I’action. Je me rends compte
que Rodolphe est pareil. On lui a chargé un programme
catholique et les valeurs qui vont avec, et hop c’est parti !
La différence avec moi, ¢’est que mes parents n’ont ja-
mais rien fait et que les programmes se chargent en vrac
depuis que j’ai 25 ans. Et donc c’est le bazar dans ma
téte.

C’est comme si votre PC avait plein de logiciels mais pas
d’« Operating System » (Windows). Nous avons donné a
Rodolphe un Operating System ; mais moi je n’en ai pas
eu. Et maintenant j’endosse plusieurs roles, personnalités
et fagons d’étre différentes.

Je remarque que Rodolphe développe les mémes analyses
politiques que moi. Il est attiré par les dictatures, les sys-
témes rigides. Je n’ai pas encore trés bien compris pour-
quoi. Comme j’avais son age, j’ai eu une passion c¢’était
I’Union Soviétique ; j’aimais beaucoup regarder les dé-
filés de I’Armée Rouge ; j’écoutais en boucle les cheeurs
de I’Armée Rouge, et je connaissais certains chants par
cceur phonétiquement.

Je pense que ce qui attire, c’est une certaine notion de
I’ordre, que les vies sont programmeées d’avance, on suit
un moule solide.

3. Sur le plan sexuel

C’est assez bizarre. Je n’aime pas les relations sexuelles
et avec Maryse nous en avons trés peu, car elle-méme
n’en demande pas beaucoup. Je n’ai pas eu de relation
avant notre mariage, je n’ai jamais dragué les filles.

J aurais d’autres choses a vous expliquer la-dessus, mais
ce n’est pas encore le moment, je n’y suis pas prét.
Sinon ce qui m’inquiéte, c’est que je sens les choses
changer avec les années qui passent. J’ai peur de com-
ment je serai dans 10 ans. Par exemple, dans le train je
suis toujours en 1% classe, ou il n’y a presque personne et
je suis bien dans mon fauteuil. Hier exceptionnellement
j’étais en 2" classe, ¢’était plein, et bien j’étais angoissé
car je ne m’y attendais pas du tout.

Je ne supporte plus d’aller dans les magasins, car cela
m’oppresse.

Quitter la maison me demande de plus en plus d’effort ;
j’y suis bien car je suis seul, et peu de choses viennent
me perturber. Ce dernier mois, le simple fait d’aller a la
supérette de mon bourg m’a angoissé. Et cela ne m’était
jamais arrivé avant.

Avez-vous vu le film « Into the Wild » ? C’est exactement
ce que j’aurais aimé vivre.
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Témoignages de Camille
et de Francoise, sa maman

Jacqueline Mansourian : Francoise est venue a l’asso-
ciation a la recherche d'une prise en charge adaptée pour
sa fille Camille, alors dgée de 12 ans. Devant une atti-
tude en retrait constatée en maternelle supérieurelle, elle
avait été diagnostiquée initialement comme ayant des
troubles autistiques légers, puis il y a trois ans comme
atteint du syndrome d’Asperger. Frangoise avait entendu
dire que l’association avait créé un Sessad pres de son
domicile.

Camille, 14 ans actuellement, est le deuxieme enfant de
Francoise, mais la troisieme dans la famille (son papa
avait déja un gargon, de 23 ans actuellement). Elle est
en classe de 5 et suit un emploi du temps scolaire « al-
legé ».

Camille ne supporte pas :

* Les chuchotements : en classe, elle porte des « bou-
chons » pour atténuer ce bruit.

 Les voix des journalistes, des présentateurs de la radio,
delaTV.

» Les musiques/chansons sortant des hauts parleurs dans
les restaurants, les supermarchés.

 Certaines chansons avec des voix féminines trés dou-
ces.
« J'entends comme des grésillements et ¢a me crispe
— c’est tres douloureux — j’ai 'impression que le bruit
« me rentre » dans les oreilles — j’ai vraiment mal — les
voix douces m’énervent. »

* Les clignotants des voitures.
« Le son des clignotants me géne — cela dépend des
voitures. »
Commentaire de la maman : le clignotant de la voiture
de son pére géne, pas celui de ma voiture.

» La vision de notre doigt qui glisse sur le papier pour
suivre une ligne (situation récurrente quand on fait les
legons...).

« C’est l'idée d’une horrible caresse et je ne peux pas
m’empécher de gratter la ou c’est caressé. »

» Les bises « légeres » sur la joue, si on lui fait un bisou
1éger elle nous demande un bisou tres fort a ’endroit

ou nous lui avons fait le bisou léger.
e Les bises sur ses bras, sa main... en dehors de ses
joues.
 Toute petite, elle ne supportait pas que son pére la tou-

che. Aujourd’hui, ce n’est plus le cas.

 Certains vétements qui « piquent » - les chaussettes
qui, selon elle, lui serrent trop les chevilles. ..
« Ca me gratte au niveau de la peau, je ne peux pas
supporter. »

* Les vétements trop fraichement repassés... elle va les
froisser et les étirer avant de les mettre.
« J'ai I'impression d’étre dans un scaphandre, dans
une armure — Je ne peux plus bouger. »

* Les bonnets, capuches... tout ce qui se met sur la téte.

* Les pulls... Camille met des tee-shirts a manches lon-
gues et des gilets sans manches (type polaires). Elle n’a
jamais froid et de ce fait ne supporte pas les pulls ou
sweats car elle a trop chaud.

* Les odeurs : le café, les plats qui « sentent » un peu
fort, le poisson, la cigarette, les fromages...

* Les haleines fortes. ..
« Certaines odeurs me donnent envie de vomir. »

Actuellement Camille régresse un peu, avec les modi-
fications de [’adolescence (regles qui ['inquiétent et
qu’elle voudrait voir cesser, absence de camarades, cri-
ses d'agressivité verbale et physique qu’elle ne sait pas
encore gérer, ce qui la rend triste et la conduit a se déva-
loriser). C’est une éléve moyenne, génée par la concen-
tration, les bruits et des absences fréquentes.
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¢s les années 1970, les conceptions neuro-

biologiques de 1’autisme ont commencé a

contrebalancer fortement les orientations

psychodynamiques de recherche et de soins,
principalement dans les pays anglo-saxons, mais aussi
en France sous I’influence notamment de Gilbert Lelord
et son groupe associé¢ d’emblée a Didier-Jacques Duché,
Jérdme Lejeune, Jean-Pierre Miih, Léandre Pourcelot,
ainsi qu’a Edward Ornitz et Peter Tanguay de I’équipe de
Los Angeles. Des modéles neurologiques innovants ont
été proposés (Ornitz, 1974 ; Damasio et Maurer, 1978 ;
Lelord et al., 1985 ; Bruneau et al., 1990). Les premiers
résultats de neuropathologie, de neurochimie et d’ima-
gerie cérébrale, statique et dynamique, ont été diffusés,
notamment ceux de Bauman et Kemper (1985) et de
Courchesne (1988).

C'est dans le contexte de ces travaux que Gilbert Lelord
a posé I’hypothése d’une « insuffisance modulatrice
cérébrale » dans 1’autisme, liant les caractéristiques
de ce trouble a des anomalies du filtrage et de la mo-
dulation sensorielle, émotionnelle et posturo-motrice.
Simultanément, une méthode originale de thérapie
psychophysiologique a été développée par son équipe
(Lelord et al., 1987 ; Barthélémy et al., 1995).

Dans la continuité de ces études neurophysiologiques
des publications tres récentes mettent en évidence des
altérations du fonctionnement de systémes cérébraux
impliqués dans le décodage de I’information sensorielle,
motrice et émotionnelle.

Certains résultats confirment ainsi les liens possibles en-

tre :

* trouble de la communication et anomalie du traite-
ment cortical de I’information auditive (Bruneau et al.,
2003 ; Gervais et al., 2004)

+ défaut de réciprocité sociale et activation atypique des
« neurones miroirs » (Dapretto et al., 2006 ; Martineau
et al., 2008)

* intolérance au changement et réactivité anormale du
cortex cingulaire aux événements inhabituels (Gomot
et al., 2006).

Ces anomalies du fonctionnement de réseaux neuronaux
ont une importance majeure dans le trouble de la percep-
tion des autres, de leurs intentions, de leurs émotions et
de leurs réactions. L’hypothése « neuronale » de 1’autis-
me, déja posée par Lelord et ses collaborateurs, réunit
aujourd’hui cliniciens et chercheurs, non seulement sur
des modéles neuropsycho-physiologiques de 1’autisme,
mais aussi sur des propositions éducatives et thérapeu-
tiques.

Nous vous invitons a lire 1’article fondateur en langue
francaise. Nous ne 1’avons volontairement pas modifié.
Aux références bibliographiques pres, il n’a, pour ainsi
dire, pas pris une ride.

Catherine Barthélémy'

! Médecin pédiatre, psychiatre et physiologiste, professeur, chef du Service Universitaire d'Explorations Fonctionnelles et de
Neurophysiologie en Pédopsychiatrie du CHRU de Tours, responsable de 1'équipe « Autisme » de I'Inserm U930, présidente de

’arapi.
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epuis une dizaine d'années, certains résul-

tats obtenus par les neurosciences ont permis

l'éclosion d'hypothéses ou interprétations
physiopathologiques dans l'autisme infantile.

Avant cette époque les principaux courants de recher-
che s'inspiraient soit de la psychologie expérimentale
des auteurs anglo-saxons basée sur l'étude du compor-
tement et de ses modifications, soit de la psychologie
dynamique des auteurs allemands basée sur l'analyse
de l'inconscient. La neuro-psychophysiologie expéri-
mentale issue de l'école frangaise de Claude Bernard
cherche, a partir de faits d'observations chez I'homme
et d'études expérimentales chez l'animal, a mettre en

évidence des fonctions neurophysiologiques et psycho-
physiologiques, a étudier leur développement et leurs
perturbations en tenant compte de l'apport des recher-
ches sur le fonctionnement cérébral. Ces examens ne se
substituent ni a l'examen clinique, ni au colloque singu-
lier qui restent irremplacgables. Mais ils apportent des
compléments trés utiles a la compréhension de l'enfant
autiste et de sa maladie. En effet différentes observa-
tions permettent de soutenir ['hypothése selon laquelle
les troubles caractéristiques de l'autisme sont liés a des
anomalies du filtrage et de la modulation sensorielle,
émotionnelle, posturo-motrice, réalisant de véritables
« insuffisances modulatrices cérébrales ».

Physiopathologie de I’autisme.

Les insuffisances

modulatrices cérébrales

Gilbert Lelord?

a description clinique des troubles de l'autisme et

I'étude de leur développement ne se prétaient pas

facilement aux hypothéses ou interprétation phy-
siopathologiques.

En effet, une formation médicale classique met a juste
titre I'accent sur les structures de la sensibilité et de la
sensorialité, de la motricité, sur les aires corticales du
langage, et enfin sur les centres des émotions et des ins-
tincts.

Ces connaissances peuvent difficilement étre appliquées
telles quelles a la compréhension de l'autisme. Les en-
fants qui présentent ce syndrome voient bien méme s'ils
ne regardent pas, entendent bien méme s'ils n'écoutent
pas. Leur sensibilité au tact et a la piqlre existe bien
méme si elle semble parfois et chez un méme enfant ex-
cessive ou au contraire insuffisante. Leur motricité est
déliée méme si certaines adaptations posturomotrices
(réception du ballon par exemple) semblent insuffisan-
tes. Les perturbations du langage s'intégrent a un trouble
beaucoup plus global de la communication affectant les
mimiques, les gestes et les postures. Quant aux émotions,
méme si leur expression est parfois disproportionnée par
rapport a leur cause apparente, elles existent de fagon
tout a fait manifeste.

Depuis une quinzaine d'années des travaux de neurophy-
siologie (Lelord et coll., 1986) ont mis en évidence, a

coté des structures de la sensibilité et de la motricité, des
systémes qui régulent 'adaptation de I'individu a son en-
vironnement, et a coté des structures du langage des sys-

témes de la communi-
cation qui précedent
ces structures dans
I’ontogénése comme
dans la phylogéneése.
Si l'on prend pour
exemple le systeme
dopaminergique, dont
les centres sont situés
dans le tronc cérébral,
on voit que ses pro-
jections  s'épanouis-
sent dans les noyaux
gris centraux, dans
I'hypothalamus, a Ia
partie interne du lobe
temporal et sur le cor-
tex frontal et préfron-
tal.

ous remercions les Editions

Elsevier qui nous ont auto-

ris¢ a reproduire cet article
dont le texte a été recu a la rédaction
de Neuropsychiatrie de I’Enfance le 6
septembre 1989, soit il y a bientot 20
ans.

Neuropsychiatrie de I'Enfance,
1990, 38 (1-2), p. 43-49.
© Elsevier Masson SAS, Editeur.

Mots clés : Autisme -
Neurophysiologie - Fonctions -
Neuromodulateurs - Cognition -
Comportement.

Les recherches qui utilisent des 1ésions ou les stimula-
tions de ces systemes montrent qu'ils jouent un réle dans
l'attention sélective et la perception, dans les adaptations
posturo-motrices, dans les régulations de I'émotion et des
instincts et méme dans la communication.

2 Ancien responsable de 1’équipe « Autisme » de 1’Unité INSERM 316. Département de Psychopathologie de 1'Enfant et de

Neurophysiologie, du Développement. CHU Bretonneau, Tours.
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Tableau I
Régulations du systeme dopaminergique
mises en évidence par des neurophysiologistes
et biologistes du comportement
Dopamine
Implications fonctionnelles

Attention Le Moal et coll., 1977
Oades, 1982
Bouyer et coll., 1986
Perception Siegfried et Bures, 1979
Antelman et coll., 1975
Association Miller et coll., 1981
Intention Iversen et Alpert, 1982
Koob et coll., 1984
Simon et Le Moal, 1985
Emotion Thierry et coll., 1976
Lavielle et coll., 1978
Tassin et coll., 1980
Motricité Kelly et coll., 1975
Nieoullon, 1980
Communication Rolls, 1981
Variabilité Damasio, 1979

Muller, 1985

Le tableau I montre les différents roles du systéme dopa-
minergique dans l'adaptation de 1'individu a son environ-
nement. Ce systéme n'est ni sensori-perceptif, ni moteur ;
il intégre a la fois les influx qui parviennent au cerveau
et les commandes que celui-ci envoie aux muscles striés,
mais aussi aux visceres. Il donne également de la conti-
nuité a cette régulation. Ce systéme est appelé neuromo-
dulateur dans la mesure ou son action ne se limite pas a
telle ou telle fonction, mais consiste en une régulation
plus générale affectant un grand nombre de fonctions qui

Tableau II

apparaissent alors comme plus ou moins dépendantes
les unes des autres. Cette modulation s'exerce a la fois
« dans l'espace » en sélectionnant ou élargissant la ré-
ception des messages et I'exécution des programmes, et
« dans le temps » pour ce qui concerne la mise en ceuvre,
le maintien et I'achévement de ces activités. Ces données
de neurophysiologie fondamentale sont en accord avec
des observations de neuropathologie, et plus récemment
d'imagerie cérébrale mettant en évidence ces mémes sys-
témes et ces mémes fonctions chez I'homme (tableau
1l).

Est-il possible de rapprocher ces observations des travaux
de recherche clinique de ces quinze derni¢res années ?

Ces travaux se sont attachés a mettre en évidence d'une
part des troubles « cognitifs » (cognition = pensée en ac-
tion) de la socialisation et de la communication, d'autre
part des déficiences plus ¢lémentaires de la sensori-mo-
tricité.

Le tableau III mentionne des auteurs qui ont insisté sur
les troubles cognitivo-émotionnels ; certains troubles
sont trés élaborés, comme la difficulté a extraire des ré-
gles a partir de faits cruciaux (Hermelin et O’Conner,
1970), la difficulté a partager l'expérience avec les autres
(Sigman et Ungerer, 1984) ou la reconnaissance des hu-
mains comme autonomes (Curcio, 1978). D'autres trou-
bles semblent plus « élémentaires » comme le délai dans
la compréhension des expressions faciales (Wing, 1976),
la difficulté a identifier des expressions émotionnelles
(Hobson, 1987) ou encore le déficit des fonctions de 1'hé-
misphére gauche (Hoffmann et Prior, 1982). Cependant
I'ensemble de ces travaux montre bien les difficultés de
la cognition des situations sociales et émotionnelles. Le
tableau IV mentionne les troubles perceptivo-moteurs.
On note a ce propos que dés 1920, Freud avait signalé

Dysfonctionnements dopaminergiques (nigro-strial, méso-limbique, méso-cortico-frontal)

Attention Défaut d'orientation vers les stimuli Damasio, 1979 ; Luria, 1973
Incapacité a focaliser l'attention Clark et coll., 1987
Perception Hypo ou hyper réactivité aux stimuli Iversen, Alpert, 1982
Défaut de modulation sensorielle Ornitz, 1974, 1985
Association Incapacité a réaliser une association Luria, 1973 ; Furster, 1980 ;
Villablanca, Olmstead, 1982
Intention Manque d'initiative Hoffmann, Prior, 1982
Comportements compulsifs ritualisés Faust, 1966
Motricité Anomalies du tonus et de la posture Yahr, Duvoisin, 1968
Mouvements involontaires stéréotypés Hallet, Khoshbin, 1980
Communication Difficultés du langage Van Buren, Fedio, 1976
Perturbations de l'expression faciale Damasio, Kassel, 1978
Emotion Paralysie de 1'expression émotionnelle faciale Van Buren, Fedio, 1976
Anomalies des effets et de I'empathie Damasio, Kassel, 1978
Variabilité Capacité insuffisante a soutenir les processus perceptifs Fisher, 1968

Interruption intermittente des comportements

Ornitz, 1974 ; Le Moal et coll., 1977
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Tableau III
Déficit cognitivo-émotionnel de l'autisme

Kanner, 1943

Incapacité innée a établir le contact affectif sous-tendu par des systémes biologiques

Hermelin, O'Connor, 1970

Difficulté a extraire des régles a partir de faits cruciaux

Rutter, Lockyer, 1967, 1975

Déficit du langage et des fonctions cognitives
Particularités des aspects du langage dépendant du contexte

Wing, 1976
1979

Délai dans la compréhension des expressions faciales
Déficience des relations sociales

Curcio, 1978

Non reconnaissance des humains comme agents autonomes

Tanguay, 1982

Troubles du développement du langage el des systémes cognitifs

Hoffman, Prior, 1982

Déficit des fonctions de médiation de I'hémisphére gauche

Sigman, Ungerer, 1984

Difficulté a partager I'expérience avec les autres

Frith, 1984

Incapacité a concevoir les autres comme étres pensants

Adrien, 1986

Dysynchronie entre cognition et communication

Hobson, 1987

Difficulté a identifier les expressions émotionnelles

le réle des stimulations trop massives. Certains troubles
semblent « élémentaires » comme 1'hypo ou I'hypersensi-
bilité aux stimulations auditives (Goldfarb, 1961), la dé-
ficience des systémes qui filtrent les messages (Schopler
et Reichler, 1971), l'incapacité dans le temps a maintenir
une perception constante (Ornitz et coll., 1968). D'autres
troubles accédent a un certain niveau de complexité.
C'est le cas pour le caractére hypersélectif de 1'attention
(Lovaas et coll., 1971) ou pour la difficulté a associer
de nouvelles stimulations avec les apports précédents
(Rimland, 1964).

Ces différentes observations renforcent notre hypothése
suivant laquelle les troubles de la communication et de
la relation avec autrui qui caractérisent 1'autisme de 1'en-
fant sont étroitement liés a un trouble du développement
des structures nerveuses qui participent au filtrage et a la
modulation sensorielle, émotionnelle et posturo-motrice.
Elles suggérent de substituer le terme d'insuffisances
modulatrices cérébrales a celui de syndromes autistiques
chez l'enfant.

Il en résulte que l'examen d'un enfant autistique peut étre,
comme tout examen médical, complété et approfondi par
des connaissances physiopathologiques.

L'entretien avec l'enfant et sa famille, le colloque sin-
gulier reste le support intangible de cet examen. Mais
le champ d'explorations du médecin ne se limite plus a
I'étude de la relation mére-enfant ; il s'étend aussi a celle
des fonctions qui sous-tendent les adaptations récipro-
ques de l'enfant et de son environnement (tableau V des
examens cliniques, page suivante).

L'examen comporte une série d'épreuves destinées a ap-
précier les fonctions cognitives et de communication :
attention conjointe, imitation gestuelle, imitation vocale,
expression des émotions, compréhension des moyens et
du but, de la situation respective des objets dans I'espace,
de leur permanence dans le temps...

Tableau IV
Déficit perceptivo-moteur de I’ autisme

Freud, 1920

Stimulation trop massive qui déborde les capacités d'intégration et de réponse

Anthony, 1958

Sous-stimulation d'origine endogéne ou environnementale

Goldfarb, 1961

Hyper ou hyposensibilité aux stimuli auditifs

Rimland, 1964

Difficulté a relier les influx sensoriels aux apports précédents du cerveau

Des Lauriers, Carlson, 1969

Déséquilibre entre les systémes de I'éveil et du renforcement

Lovaas, 1971

Attention portée a une partie seulement des entrées sensorielles

Schopler, Reichler, 1971

Déficience dans les systémes modulant et contrdlant les influx
de différentes modalités sensorielles

Lelord, 1973

Déficit de 1'association sensorielle

Gravelling, Brooke, 1978

Faible niveau d'éveil, réactivité labile

Ornitz, Ritvo, 1968, 1983

Incapacité a maintenir une perception constante
Défaut de modulation sensorielle et motrice

James, Barry, 1980, 1988

Déficit de l'attention sélective
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Tableau V
Autisme : examens cliniques et psychologiques

Psychiatrique
- Histoire : entretiens avec les parents, rapport des parents, idem avec les proches et les professionnels, questionnaires,
*films ou documents vidéoscopiques.

- Présent : observation des enfants, parents, proches, professionnels, examens « libres » et dans des activités structurées,
examens vidéoscopiques, évaluation résumée du comportement (ERC).

Neurologique + Neurologie du comportement et du langage.

Pédiatrique + Somatique a orientation génétique.

Psychologique
Comportement : Passé (E2 de Rimland), Présent (BOS de Freeman),

Développement : Brunet-Lézine, EDEI, Borel-Maisonny, Uzgiris-Hunt (sens-mot),
Seibert-Hogan (attention et communication).

Etude quantitative des *stratégies cognitives et communicatives,
*expression et compréhension des émotions.

Du langage : Stycar Hearing, Descceudres, Thiberge, TVAP, Khomsi, évaluation résumée du langage (ERL).

Psychomoteur : adaptation tonique, capacités motrices et d'échanges.

Diagnostic DSM 111, Diagnostic Service (portrait clinique et ERC),
Bilan développemental, comportemental, instrumental, linguistique, de I'environnement et des interactions.

Les examens précédés d’'un * ne sont pas effectués systématiquement.

Cognition scoiale Domaine social
LS. A.C. L.E. L.C. LV I.S.: Interaction Sociale
A.C. : Attention Conjointe
R.C. : Régulation du comportement
L.E.: Langage Expressif
L.C.: Langage Compréhensif
LV.: Imitation Vocale
I.G. : Imitation Gestuelle
R.A. : Relation Affective
E.E. : Expression Emotionnelle

Domaine sensori-moteur
[.So: Image de Soi
J.S.: Jeu Symbolique
Sch. : Schémes d'action
C.Q. : Causalité Opérationnelle
M.B. : Moyens-Buts
R.S.: Relations Spatiales
P.O.: Permanence de I’Objet

C.0. Sch. J.S. I.So.
Cognition sensori-motrice

Fig. 1. - Evaluation cognitivo-sociale (d'apres Adrien, 1986).

Les axes correspondent a des fonctions sensori-motrices et cognitivo-sociales individualisées a partir notamment
des tests d'Uzgiris-Hunt et de Seibert-Hogan. Les cadres correspondent aux stades de développement décrits par Piaget.
111, début de différenciation entre moyens et buts ; IV, but préalable, moyens connus ;

V, moyens nouveaux, tatonnements ; VI, représentation des buts et des moyens.

Dans la version actuelle la représentation graphique de cette évaluation est circulaire. Voir Adrien, J-L. (2008). BECS : Batterie
d'évaluation cognitive et socio-émotionnelle : Pratiques psychologiques et recherches cliniques auprés des enfants atteints de
TED. Louvain, Belgique : De Boeck Université.
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Le graphique de la figure 1 réalisé par J.L. Adrien com-
porte des axes et des cadres. Les axes indiquent des rubri-
ques qui regroupent elles-mémes de 15 a 30 items et qui
définissent des fonctions cognitives de la socialisation.
Les cadres 111, IV, V et VI, correspondent aux stades dé-
finis par Piaget. On voit que les rubriques ainsi consti-
tuées portent sur les fonctions de la communication les
plus élaborées (langage expressif, langage compréhen-
sif), mais aussi sur des fonctions plus basales (attention
conjointe, imitation vocale, imitation gestuelle, intention
et schémes d'action, permanence de 1'objet...).

De méme l'examen des relations de l'enfant avec son en-
vironnement justifie une étude clinique et physiologique
de l'attention-perception (orientation auditive, poursuite
oculaire...), de l'association, de 1'adaptation posturo-mo-
trice, de la régulation des émotions et des instincts, de
l'imitation et de 1'empathie (fableau VI). Ce tableau utili-
se les items de 1'échelle ERC (Barthélémy, 1986 ; Lelord
et coll., 1981), qui sont ici regroupés sous des rubriques
nouvelles adaptées a l'analyse fonctionnelle du compor-
tement. On y retrouve non seulement les rubriques de
processus « ¢lémentaires » (attention, perception, inten-
tion, modulation temporelle), mais aussi les fonctions
plus complexes de 1'association et de l'imitation.

Pour ne pas alourdir ce texte, les tableaux de l'examen
neurologique et du bilan complet du langage et du pré-
langage ne sont pas représentés ici.

Au terme de cette analyse, un observateur non averti
pourra se demander si tous ces examens sont bien né-
cessaires.

Le diagnostic se fait parfois lorsque l'enfant entre dans
la piece et les thérapeutiques proposées ne semblent pas
nécessiter un bilan aussi approfondi.

En fait ces analyses se montrent trés utiles aussi bien pour
individualiser le diagnostic, pour surveiller les effets thé-
rapeutiques que pour ¢laborer de nouveaux traitements.

L'analyse clinique permet en effet une meilleure utilisa-
tion des résultats des examens complémentaires. C'est
le cas notamment pour les explorations d'imagerie céré-
brale (Bruneau et coll., 1989 ; Garreau, 1988) dont les
localisations fonctionnelles ne présentent d'intérét que
si elles sont confrontées a une évaluation compléte des
dysfonctionnements cliniques. Une telle confrontation
enrichit I'examen clinique et concourt a I'établissement
du portrait individuel de chaque enfant.

L'utilité de ces examens pour la surveillance thérapeutique
n'est plus a démontrer. La méthode des trois marqueurs,
clinique, électrophysiologique ct biochimique, mise au
point par notre équipe (Barthélémy et coll., 1985 ; Lelord
et coll., 1981 ; Martineau et coll., 1987), est aujourd'hui
appliquée dans plusieurs centres de recherche thérapeu-
tique. Notre travail actuel, tenant compte des sensibilités
individuelles, porte sur l'intérét de ces explorations pour
poser et affiner les indications thérapeutiques.

Enfin les résultats de ces bilans approfondis sont abso-
lument indispensables pour orienter les thérapeutiques
d'échange et de développement. Ces psychothérapies qui

Tableau VI
Fonctions psychophysiologiques
Les scores de l'échelle d'Evaluation Résumée du Comportement
Autistique (Lelord, Barthélemy, Adrien) sont classés ici, non plus
suivant des rubriques inspirées de recherches cliniques, mais
suivant des grandes fonctions psychophysiologiques
incluant le contact et la communication.

Fonctions et items de I'ERC
(Evaluation Résumée du Comportement)

Attention
23 Attention difficile a fixer, détournée

Perception
4 Regard inadéquat
23 Bizarreries de 'audition
29 Sensibilité paradoxale au toucher et au contact corporel

15 Auto-agressivité

Association
9 Troubles des conduites vis-a-vis des objets, de la poupée
19 Troubles des conduites alimentaires
20 N'essaie pas d'étre propre

Intention
8 Manque d'initiative. Activité spontanée réduite
13 Agitation, turbulence
10 Utilise les objets de manicre irrésistible et/ou ritualisée

Tonus
27 Enfant trop mou, amorphe

Motricite

12 Activité sensori-motrice stéréotypée

Imitation
14 Mimique, posture, démarche bizarres
26 N'imite pas les gestes, la voix d'autrui
28 Ne partage pas I'émotion

Emotion
11 Intolérance au changement, a la frustration
17 Petits signes d'angoisse
18 Troubles de 'humeur
16 Hétéro-agressivité

Instinct
22 Troubles du sommeil
21 Activités corporelles particulicres

Contact
1 Recherche l'isolement
2 Ignore les autres
3 Interaction sociale insuffisante

Communication
5 Ne s'efforce pas de communiquer par la voix, la parole
6 Difficultés a communiquer par les gestes et la mimique

7 Emissions vocales ou verbales stéréotypées. Echolalie

Evol. temps
25 Variabilité des comportements
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se distinguent nettement des psychothérapies analytiques
et des thérapies éducatives reposent sur des bases phy-
siologiques (Lelord et coll., 1987). Leur ambiance est
celle de toute psychothérapie car elles offrent a I'enfant
un univers qui lui permet de s'épanouir et elles exigent du
thérapeute beaucoup de patience, d'attention chaleureuse,
et de self-control.

Mais elles ont également pour objet le développement
des fonctions d'attention, de perception, d'imitation et de
communication. Aussi utilisent-elles la totalité des élé-
ments décrits précédemment pour 1'évaluation correcte
du stade de développement de telle ou telle fonction, et
l'indication des moyens les plus adaptés pour adapter le
traitement aux difficultés de chaque enfant (Barthélémy,
Hameury et Lelord, 1990).

C'est dire l'intérét des méthodes physiologiques et psy-
chophysiologiques dans le diagnostic et le traitement des
troubles globaux du développement.
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Particularités de traitement des
informations sensorielles dynamiques
chez les personnes présentant

des désordres du spectre autistique

Importance du mouvement
au cours du développement

artant de ce que ’on connait du développement

normal et de I’importance du mouvement des le

plus jeune age, notamment dans 1’établissement
des interactions sociales, on peut comprendre qu’un
déréglement précoce dans le traitement des informa-
tions sensorielles puisse affecter le développement des
relations sociales. Aussi, chez les personnes autistes qui
présentent spécifiquement des anomalies d’interactions
sociales, une explication possible de ces anomalies ré-
siderait dans leur difficulté a traiter de maniére adéquate
les informations visuelles et auditives dynamiques qui
participent fortement aux échanges interindividuels.

Chez ’enfant typique, nous savons que la présentation
« statique » versus « dynamique » d’un stimulus ou d’une
information est déterminante dans le traitement perceptif.
Dés I’age de 2 mois, les bébés préférent et recherchent
des objets (dont les visages) en mouvement plutot que
statiques. Et tout au long de leur développement, les en-
fants s’orientent préférentiellement vers des stimuli dy-
namiques (Vauclair, 2004 pour une revue) et notamment
les mouvements biologiques (les expériences mettant en
jeu la procédure des points lumineux placés sur les arti-
culations d’une personne, ou sur une forme, révélent chez
les bébés une préférence pour les points en mouvement
par rapport aux points statiques, et une préférence pour
les points indiquant des mouvements biologiques, c¢’est-
a-dire ici le déplacement d’un humain). Nous pouvons en
déduire que, d’une part, le mouvement permet d’identi-
fier la nature de I’objet observé (humain versus non hu-
main), et d’autre part que la cohérence figurale des carac-
téristiques biomécaniques des mouvements humains est
reconnue précocement au cours du développement. Ces

Carole Tardif’, Bruno Gepner*

mouvements biologiques permettent ¢galement de repé-
rer des informations sociales comme I’état émotionnel
d’une personne. Les mouvements sont donc d’une part
utiles pour identifier et différencier des objets entre eux,
et d’autre part les mouvements biologiques sont particu-
lierement pertinents pour véhiculer des informations a
caractere social.

Nous savons aussi que les mouvements des yeux attirent
tres tot I’attention des bébés. La détection de la direction
du regard et son attrait chez ’enfant de 4 mois seraient
dus a sa capacité a percevoir les mouvements des yeux
de I’autre. D’abord attiré par ce mouvement, il 1’est en-
suite par la signification de la direction du regard. Cette
sensibilité aux mouvements permet a I’enfant d’une part
de porter son attention aux stimuli de 1’environnement
(notamment le partenaire, son visage, ses yeux), puis
aux ¢léments regardés par ce partenaire, pour en com-
prendre plus tard la pertinence sociale (Farroni, Johnson,
Brockbank, et Simion, 2000). Les mouvements du visage
sont ainsi porteurs de sens et jouent un role crucial dans
la compréhension d’une expression (Ekman et Friesen,
1982). Drailleurs, si face a un visage statique 1’enfant
exprime de la peur ou de la colére, c’est qu’il a intégré
que le visage est naturellement une forme mobile, dyna-
mique. Le traitement des émotions est lui aussi facilité
lorsque les expressions faciales sont présentées de ma-
ni¢re dynamique plutdt que statique (Sato, Kochiyama,
Yoshikawa, Naito, et Matsumura, 2004).

Enfin, on sait que la perception du mouvement sert a at-
tribuer de I’agentivité a une personne, a la reconnaitre
en tant que telle, et a Iui attribuer des états mentaux, des
intentions, des désirs, des buts, et des émotions. De fait,
une large panoplie de formes en mouvement sont pergues
par l'individu et quasi-automatiquement interprétées
(Dasser, Ulbaek, et Premack, 1989).
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(PsyCl¢), Université Aix-Marseille 1. carole.tardif@univ-provence.fr
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Impact d’un traitement perturbé
des informations sensorielles
sur les interactions sociales

Lorsque le traitement des informations sensorielles ne
peut plus se réaliser correctement, on constate alors de
nombreux dysfonctionnements. Ainsi, par exemple, une
étude neuropsychologique de Zihl, von Cramon et Mai
(1983) montre les conséquences sociales, relationnelles
et comportementales extrémement invalidantes chez une
personne adulte jusque-la indemne de difficultés, aprés
qu’elle ait subi une altération brutale et spécifique de la
vision du mouvement. En effet, suite a une hémorragie
cérébrale, cette femme présenta des altérations de la per-
ception de la gestualité faciale (dont les mouvements des
lévres), une maladresse visuo-motrice, une appréhension
des lieux animés (rues, piéces ou il y a plus de deux per-
sonnes) et de grandes difficultés dans les interactions so-
ciales qu’elle s’était alors mise a redouter (témoignage :
« les personnes se trouvaient soudain ici ou la, mais je
ne les voyais pas se déplacer »). Ce cas atteste de 1’im-
portance extréme de la perception du mouvement pour
la communication sociale. Aussi, nous pouvons imaginer
les conséquences d’un trouble analogue de la vision du
mouvement, chez un tout jeune enfant, sur le dévelop-
pement de ses comportements perceptifs, visuo-moteurs,
communicatifs et sociaux.

Si la mise en place des contacts entre I’enfant et I’autre,
via la perception des mouvements humains notamment,
commence tres tot et se fait naturellement au cours du
développement de I’enfant typique, il n’en serait pas de
méme chez I’enfant autiste. En effet, des troubles précoces
de la vision des mouvements dans 1’autisme pourraient
expliquer les difficultés des enfants atteints d’autisme a
extraire les informations dynamiques utiles a I’identifica-
tion et la reconnaissance de I’autre a travers ses mouve-
ments biologiques et a I’attribution d’une agentivité. Ces
défauts mettraient ainsi en échec la compréhension par
la personne autiste du monde environnant, notamment le
monde des humains, ces derniers étant particuliérement
changeants, mobiles, mouvants. C’est ce que nous allons
développer maintenant.

Traitement atypique du mouvement :
témoignages, observations cliniques

Plusieurs témoignages de personnes autistes adultes ap-
portent des arguments essentiels montrant qu’elles souf-
frent de désordres perceptifs dans plusieurs modalités
sensorielles. Dans le traitement des informations visuel-
les, le mouvement pourrait tenir une place particuliére.
A titre d’illustrations, nous en rapportons ici quelques
exemples :

« 1l se pourrait que les problemes de contact oculaire
rencontrés par les autistes résultent en partie d'une inca-
pacité a supporter le mouvement des yeux d'un interlo-
cuteur. Un autiste a raconté qu'il lui était difficile de re-
garder les yeux de quelqu'un parce qu'ils n'étaient jamais

immobiles (...) La formation d'images altérées explique
peut-étre la préférence de certains autistes pour la vision
periphérique. 1l est possible que ceux-ci regoivent des in-
formations plus fiables quand ils regardent du coin de
l'eeil (...) Une personne autiste a raconté qu’elle voyait
mieux en regardant de coté et qu’elle ne voyait pas les
choses en les regardant directement (...) Les déficien-
ces mineures du traitement des informations visuelles
renfor¢aient mon attirance pour certains stimuli (j ado-
rais regarder les portes coulissantes des supermarchés
ou des aéroports), qui auraient effrayé ou fait fuir un
autre enfant atteint d’anomalies plus séveres » (Temple
Grandin, 1995). Temple Grandin suggére une stratégie de
compensation de problémes visuels possiblement liés a
I'hypersensibilité au flux visuel rapide : utiliser la vision
périphérique seule permettrait de minimiser I'excitation
fovéale, de débarrasser les informations sur le mouve-
ment des autres informations visuelles, du bruit visuel.
Elle souligne également les comportements visuels parti-
culiers d’autres personnes autistes, allant de I’aversion a
I’attraction pour le mouvement, selon le degré du désor-
dre de traitement sensoriel (cf. la description de Temple
Grandin par Sacks, 1996).

« Le changement

perpétuel qu'il fallait
affronter partout ne
me donnait jamais le
temps de me prépa-
rer. C'est pourquoi
J'éprouvais tant de
plaisir a faire et refai-
re toujours les mémes
choses. (...) J'ai tou-
jours aimé l'aphoris-
me ‘Arrétez le monde,
je veux descendre !’
Est-ce pour avoir été
absorbée dans les

...des troubles précoces

de la vision des mouvements
dans ’autisme pourraient
expliquer les difficultés des
enfants atteints d’autisme a
extraire les informations
dynamiques utiles

a lidentification

et la reconaissance de ’autre
a travers ses mouvements
biologiques et a ’attribution
d’une agentivité.

taches et les ‘étoiles’

au moment preécis ot

les autres enfants s'ouvrent au monde extérieur que je
suis restee sur le bord de la route ? Toujours est-il que la
tension qu'exigeait la nécessité d'attraper les choses au
vol pour les assimiler fut le plus souvent trop forte pour
moi. Il me fallut trouver un biais pour ralentir les choses
afin de m'accorder le temps de négocier avec elles. (...)
L'un des procédés qui me permettait de ralentir le monde
consistait soit a cligner des yeux, soit encore a éteindre
et allumer alternativement la lumiéere rapidement. Si
vous cligniez des yeux vraiment vite, vous pouviez voir
les gens sautiller comme dans les vieux films ; vous ob-
teniez le méme effet qu'avec un stroboscope, mais sans
avoir besoin de manipuler quoi que ce soit... » (Donna
Williams, 1992). Donna Williams ajoute que les compor-
tements stéréotypés donnent un sentiment de continuité.
Les rituels, les gestes stéréotypés donnent 1’assurance
que les choses peuvent rester les mémes assez longtemps
pour avoir leur place incontestée au sein d’une situation
complexe et mouvante autour de soi. Cligner des yeux
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compulsivement permet de ralentir les choses et de les
rendre plus fractionnées, donc moins effrayantes, comme
dans un film qui passe au ralenti. Eteindre et rallumer la
lumicgre trés vite a la méme fonction. Eteindre et allumer
la lumiere est un signal impersonnel en relation avec le
monde extérieur, comme les clochettes ou la musique.
Cela donne le plaisir d’une sensation physique doublé
d’un sentiment de sécurité, qu’il n’est pas possible d’at-
teindre par le contact physique direct. Cela rend les cho-
ses plus fixes, donc plus prévisibles et plus rassurantes.

Les observations princeps de Kanner (1943) sur onze
enfants releverent déja plusieurs particularités compor-
tementales en lien direct ou indirect avec le mouvement,
qu’il s’agisse de la perception ou de la production de
mouvements, ou encore du couplage sensorimoteur : un
évitement du regard ou du visage (signe quasi pathogno-
monique de 1’autisme), une aversion pour les objets ani-
més avec une attraction pour le monde statique et une
absorption dans les détails, les formes, les puzzles, ou
bien au contraire une attraction inhabituelle pour certains
objets en mouvement, tournoyants ou roulants. Au plan
moteur, certains enfants décrits par Kanner présentaient
une maladresse motrice ou gestuelle, des déambulations
sans but, des désordres sensorimoteurs comme un dé-

faut de coordination

...le bébé a risque autistique
peut présenter tres tot des
anomalies du regard, du
contact oculaire, et de la
poursuite oculaire des objets
ou des personnes en
mouvement. Ses anomalies
initiales du regard entrainent
en cascade des déficits
attentionnels, puis des
problémes de développement
d’une attention partagée avec
autrui, attention conjointe
qui est le précurseur

du développement de

la communication sociale...

oculomotrice, des dé-
fauts d’imitation, des
mouvements inhabi-
tuels stéréotypés des
mains, des bras ou
du corps. Ces symp-
tomes, aversion et/
ou attraction pour le
mouvement, désor-
dres sensorimoteurs
et production de mou-
vements  atypiques,
plaident en faveur de
particularités dans le
traitement attention-
nel, perceptif et inté-
gratif du mouvement
environnant physique
et humain.

Ces anomalies expo-

sées par Kanner sont retrouvées dans la clinique quoti-
dienne. De nombreux parents témoignent fréquemment
des difficultés de leur enfant dans la gestion des événe-
ments dynamiques rapides (films, dessins animés, voitu-
res dans la rue), des mouvements environnementaux (im-
possibilité d’attraper une balle ou un ballon, probléme
pour voir les déplacements des personnes), des séquences
motrices rapides (course, vélo), du traitement synchrone
et simultané des stimuli visuels et auditifs (la personne
TED regarde les images du film mais sans écouter la ban-
de sonore, ou écoute sans regarder).

Les nombreuses observations cliniques et notamment
celles qui portent sur les signes précoces d’autisme re-

levés lors de I’analyse de films familiaux (Receveur et
al., 2005 ; Sauvage, 1988 ; Teitelbaum et al., 1998) poin-
tent également des anomalies concernant les domaines
perceptif, sensorimoteur, et interactif ; et certains signes
précoces relévent d’un possible désordre de la perception
visuelle ou de I’intégration visuo-motrice du mouvement.
Par exemple, le bébé a risque autistique peut présenter
trés tot des anomalies du regard, du contact oculaire, et
de la poursuite oculaire des objets ou des personnes en
mouvement. Ses anomalies initiales du regard entrainent
en cascade des déficits attentionnels, puis des problémes
de développement d’une attention partagée avec autrui,
attention conjointe qui est le précurseur du développe-
ment de la communication sociale, s’accompagnant aussi
de sourires et d’expressions faciales mal coordonnés ou
atypiques, et de faibles conduites imitatives. Ces diffé-
rentes fonctions perturbées dés le plus jeune age aboutis-
sent a des anomalies majeures des communications et des
interactions sociales. Dans le domaine moteur, ce bébé
peut présenter des troubles d’ajustement postural (hypo-
ou hyper-tonie), montrer un intérét inhabituel pour ses
mains, les détails, les formes statiques. Le bébé a risque
autistique se retrouve ainsi isolé, en retrait de 1’échange
social et émotionnel. Parallelement, il continue a déve-
lopper des comportements inhabituels d’auto-stimulation
sensorielle (visuelle ou proprioceptive), de type balance-
ments, jeux de doigts ou de mains devant les yeux (sté-
réotypies motrices). Ainsi, & partir des observations cli-
niques et des films familiaux, nous pouvons dire que les
premiers signes apparaissant chez un bébé a risque autis-
tique concernent son développement visuel, avec proba-
ble dissociation entre sa vision du mouvement déficitaire,
atypique, souvent aversive, et sa vision des formes stati-
ques, normale voire surdéveloppée (avec attraction pour
les détails, retrouvée plus tard chez des enfants et adultes,
y compris ceux ayant un haut niveau de fonctionnement).
Ces premiers signes affectent aussi son développement
visuo-posturo-moteur (défaut d’ajustement postural et
d’anticipation motrice), dont on sait qu’il est fortement
lié¢ a un bon fonctionnement de la proprioception visuelle,
c’est-a-dire intégrant les événements visuels dynamiques
environnementaux dans le corps propre.

Pour expliquer les troubles sensoriels et sensori-moteurs
des personnes TED, des travaux de recherche menés il
y a une quarantaine d’années par Ornitz et Ritvo (1968)
avaient propos¢ des explications neurophysiologiques :
inconstance perceptive, désordres d’intégration sen-
sorimotrice, par défaut de modulation réciproque entre
inputs sensoriels et outputs moteurs (Ornitz, 1974). Ces
travaux ont été poursuivis en France par Lelord (1990) et
ses collaborateurs.

Depuis, certains auteurs se sont intéressés aux problémes
sensoriels des enfants autistes pour tenter d’expliquer
leurs troubles de la relation sociale et de la communi-
cation. Or, méme si ces problémes sensoriels ne figurent
pas dans la triade de signes de la définition du syndrome
autistique des classifications internationales, ils font ac-
tuellement 1’objet d’un nombre croissant de recherches
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car ils se manifestent a des degrés divers chez toutes les
personnes atteintes de TED indépendamment de leur age,
de leur niveau développemental, de leur degré d’attein-
te ou de la présence ou non d’un retard mental associé.
Ainsi, ces désordres sensoriels trouvent maintenant vé-
ritablement leur place au sein des hypothéses explicati-
ves.

suite perc¢u par un individu tout-venant comme exprimant
la joie ou le plaisir ; pour lui, le visage est traité dans sa
configuration globale, en intégrant spontanément tous les
¢léments qui le composent (sans s’arréter au niveau local
des détails du visage), ce qui permet a I’individu de dire
rapidement qu’il s’agit ici d’un visage souriant et ensuite
d’en inférer I’état sous-jacent, la joie, le plaisir, le conten-

tement, la satisfaction. Pour une personne autiste, ce sont
surtout les détails du visage qui seront identifiés et elle
observera préférentiellement les coins de la bouche qui
se relévent et laissent voir les dents, ou les yeux qui se
plissent pour former

Autres processus perceptifs atypiques :
traitement local, traitement statique

Frith (1989) a émis I’hypothese selon laquelle, dans
I’autisme, la faiblesse de la cohérence centrale pourrait

le sourire, qui ne sera
pas trait¢ comme un
indice pertinent pour
décoder 1’expression
faciale a valeur émo-
tionnelle. La person-
ne autiste reste alors
fixée a un niveau de
traitement local, n’ac-
cédant pas a I’étape
nécessitant 1’intégra-
tion de tous ces élé-

rendre compte des problémes d’intégration fonctionnelle
de I’information. Cette hypothése repose sur des données
obtenues aupres de personnes autistes qui mettent en évi-
dence leur approche fragmentée de 1’information au dé-
triment d’une intégration globale de cette information qui
en fournit le sens. Ainsi la perception de la signification
pose probléme aux personnes autistes méme si leur fonc-
tionnement perceptif global est préservé. Cette notion de
« cohérence centrale » est basée sur la capacité de I’hom-
me a élaborer une conception globale des informations
recues de I’environnement pour décoder et traiter correc-
tement ces informations perceptives. Or, dans I’autisme,

...dans Pautisme, on assiste a
une exploitation préférentielle
du détail qui prime sur le
traitement de la configuration
globale, ce qui prive

la personne de cette tendance
naturelle qu’ont les individus
a former spontanément une
image globale a partir des
éléments qui la constituent.

on assiste a une exploitation préférentielle du détail qui
prime sur le traitement de la configuration globale, ce qui
prive la personne de cette tendance naturelle qu’ont les
individus a former spontanément une image globale a
partir des éléments qui la constituent. Par exemple, face
a un tableau d’artiste, on a généralement tendance a voir
ce que représente ce tableau dans son ensemble et a lui
donner une signification globale sans s’arréter aux dé-
tails qui le composent, tels les tracés ou les nuances de
couleurs que 1’on pourra observer dans un second temps.
De méme, un individu qui doit parler d’un livre qu’il a
lu, va exposer le théme général du livre plutét que de
le restituer mot a mot. Cette cohérence centrale atteste
donc de la capacité a constituer une signification d’ordre
plus élevé (par exemple le théme du livre ou du tableau)
a partir des informations dites de surface (le texte mot a
mot du livre ou les tracés du tableau).

Or, cette tendance naturelle chez ’humain a traiter les
informations perceptives comme « un tout » pour en ex-
traire la signification d’ensemble et seulement ensuite se
focaliser sur des détails pour une analyse plus fine, n’est
pas observée de la méme fagon chez les personnes autis-
tes. Ces résultats ont donné lieu a ce modéle de faiblesse
de cohérence centrale (weak central coherence) chez les
personnes autistes. En effet, en utilisant par exemple des
épreuves telles que les figures emmélées qui reposent sur
des images d’objets complexes a I’intérieur desquelles
sont cachées des formes géométriques, il apparait que les
personnes autistes seraient plus rapides a trouver le dé-
tail caché qu’a percevoir I’'image globale (Shah et Frith,
1993 ; Jolliffe et Baron-Cohen, 1997). Ces taches qui font
appel a la capacité de désenclaver visuellement une fi-
gure de son contexte général sont réussies (parfois méme
avec des performances supra-normales) par les person-
nes autistes. De méme, un visage qui sourit est tout de

ments isolés pour for-

mer un tout cohérent.

Cette faiblesse de cohérence centrale peut expliquer les
performances remarquables de certains enfants autistes
dans des taches de puzzles, dans la détection de figues ca-
chées, dans des assemblages d’objets qui ne nécessitent
pas de représentation finalisée faisant appel a un concept,
ou encore aux cubes de Kohs (figures géométriques a
constituer a partir de I’agencement de cubes), toutes ces
épreuves reposant sur la capacité de détecter des détails
en les isolant du contexte global (Shah et Frith, 1993).
Ce phénomeéne laisse suggérer que la perception de bas
niveau permettant de détecter les détails d’un objet serait
accrue chez les enfants autistes, alors que la perception
de haut niveau permettant de percevoir les aspects glo-
baux serait déficitaire. Ce manque de « force unifiante »
empécherait I’organisation des informations en une struc-
ture globale et cohérente. En situation sociale, ce défaut
de cohérence centrale est encore plus invalidant pour la
personne autiste qui ne peut alors pas effectuer le pro-
cessus complet de « décodage et recodage » des indices
sociaux pertinents et signifiants dans la situation donnée
pour parvenir a la traiter et la comprendre correctement.
De ce fait, elle est alors trés limitée dans sa capacité a in-
terpréter les situations sociales et a s’adapter au contexte,
puisque son mode de saisie de I’information, en quelque
sorte littéral et sans recodage, appauvrit la perception des
stimuli sociaux. Ces derniers ont en effet un caractére
hautement implicite qui demandent des compétences a
inférer qui s’averent étre peu efficaces dans I’autisme. De
plus les stimuli sociaux sont mouvants, variables d’un in-
dividu a I’autre, d’un contexte a ’autre, et ce manque de
stabilité est un facteur aggravant pour le repérage et le
traitement adéquat des signaux sociaux qui entrent en jeu
dans les relations interpersonnelles.
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D’autres travaux menés par Mottron et collaborateurs
dans les domaines visuels et auditifs (Mottron, Peretz,
et Ménard, 2000) nuancent quelque peu cette hypothése
d’un défaut de cohérence centrale, en insistant plutot sur
la supériorité du traitement des propriétés élémentaires
par les personnes autistes ; ce fait pourrait rendre compte
de « biais locaux », c'est-a-dire d’une orientation sponta-
née ou d’une performance supériecure pour le traitement
des aspects locaux comme les détails ou la texture. Ils
montrent aussi qu’au niveau auditif (et plus seulement
visuel comme avec les « figures cachées ») le traitement
local est prééminent chez les personnes autistes avec une
supériorité de la détection d’éléments locaux (exemple :
repérage du changement d’une note de musique isolée,
qui cependant ne change rien au contour mélodique).
D’autres résultats obtenus en modalité auditive confir-
ment ce traitement local supérieur (Foxton, Stewart,
Barnard, Rodgers, Young, O’Brien, et Griffiths, 2003).
Des personnes autistes sont capables de distinguer des
fréquences auditives bien mieux que des sujets typiques,
et de percevoir trés finement des distinctions a peine per-
ceptibles pour nous (Bonnel, Mottron, Peretz, Trudel,
Gallum, et Bonnel, 2003). Mottron (2004) propose alors

...certains enfants autistes
Pprésenteraient au cours

de leur développement

des limitations et anomalies
plus ou moins importantes

de la vision du mouvement,
dans ses aspects perceptifs et/
ou d'intégration visuo-motrice.

d’expliquer les trou-
bles autistiques en
terme de « surfonc-
tionnement ». En ef-
fet, pour lui, c’est le
surfonctionnement
du traitement percep-
tif de bas niveau qui
rendrait compte de la
supériorité du traite-
ment des propriétés

¢lémentaires (en Vvi-
suel comme en auditif) par les personnes autistes et qui
attesterait alors aussi de leurs compétences dans certaines
taches visuo-spatiales ou musicales.

Dans cette méme ligne de travaux et d’hypothéses sur
le traitement perceptif dans 1’autisme, plusieurs études
ont mis en évidence des anomalies de 1’intégration « par-
tie-tout » des stimuli visuels (Deruelle, Rondan, Gepner,
et Fagot, 2006). Sachant (1) que les enfants autistes,
contrairement aux enfants normaux, semblent présenter
un avantage dans le traitement local (c’est-a-dire dans le
traitement des détails composant un tout), au détriment
d’un traitement holistique, global ou configural (c’est-a-
dire un traitement de la forme globale ou des relations
spatiales entre les éléments composant le tout), et pré-
sentent donc un déficit de « cohérence centrale » (Frith,
1989 ; Happé, 1999), et (2) que le traitement des indices
locaux emprunte les mémes voies neurophysiologiques
que le traitement des fréquences visuelles spatiales hau-
tes, et que le traitement holistique emprunte les mémes
voies neurophysiologiques que le traitement des fré-
quences visuelles spatiales basses (Hughes, Fendrich, et
Reuter-Lorenz, 1996), Deruelle, Rondan, Gepner et Tardif
(2004) ont analysé finement la maniére dont les enfants
autistes traitent les informations visuelles en termes de

fréquences spatiales hautes et basses. Les résultats mon-
trent que les enfants autistes utilisent préférentiellement
les fréquences spatiales hautes pour identifier les visages,
contrairement aux enfants témoins qui s’appuient davan-
tage sur les fréquences spatiales basses. Cette particula-
rit¢ dans la stratégie de traitement des visages chez les
enfants autistes est cohérente avec leur préférence pour
le traitement local au détriment du traitement holistique
des visages et rejoint le modéle de Frith.

Au total, ces particularités sensorielles pourraient étre
en partie responsables des anomalies de relation sociale
puisque les différents systémes affectés ont pour fonction
de réguler 1’adaptation de I’individu a son environne-
ment, régulation qui permet la sélection des informations
et ’engagement dans des activités. Les perturbations
sensorielles contribuent ainsi a expliquer les problémes
relationnels et comportementaux des personnes autistes
et plus largement leur trouble social (Tardif et Gepner,
2003).

Désordres du traitement temporel
des évenements multisensoriels
dans ’autisme

Tentant aussi d’éclairer les troubles sociaux et communi-
catifs dans I’autisme, une autre série de travaux (pour une
revue, Gepner et Tardif, 2006) s’est basée sur I’hypothése
de déficits du traitement temporel de I’information sen-
sorielle, ¢’est-a-dire de difficultés a traiter I’information
sensorielle en temps réel.

Cette hypothese s’est trouvée confortée pour la premié-
re fois par une étude de Gepner et al. (1995) qui avait
montré que des enfants autistes tenaient trés peu compte
du mouvement environnemental pour réguler leur pos-
ture. Cette anomalie de perception et/ou d’intégration du
mouvement visuel, s’est trouvée ensuite confirmée par
différents travaux sur la discrimination de la direction
de mouvements (Bertone, Mottron, Jelenic et Faubert,
2002), sur la perception d’un mouvement cohérent de
points (Spencer , O'Brien, Riggs, Braddick, Atkinson
et Wattam-Bell, 2000 ; Milne, Swettenham, Hansen,
Campbell, Jeffries et Plaisted, 2002 ; Takarae, Minshew,
Luna, Krisky et Sweeney, 2004), sur la reconnaissance
d’actions humaines a partir de mouvements de points lu-
mineux (Blake, Turner, Smoski, Pozdol et Stone, 2003),
ou encore de I’utilisation du mouvement dans 1’attri-
bution d’états mentaux (Castelli, Frith, Happé et Frith,
2002).

Nos travaux ultérieurs (Gepner, 1997 ; Mestre et al.,
2002 ; Gepner et Mestre, 2002a, b) apportent des ar-
guments étayant la thése selon laquelle certains enfants
autistes présenteraient au cours de leur développement
des limitations et anomalies plus ou moins importantes
de la vision du mouvement, dans ses aspects perceptifs
et/ou d'intégration visuo-motrice. Ces limitations concer-
neraient le traitement du mouvement en vision périphéri-
que/globale mais aussi centrale, et seraient d'autant plus
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manifestes que le mouvement est rapide. De telles ano-
malies survenant précocement au cours du développe-
ment pourraient entrainer, en cascade, des troubles dans le
développement des compétences nécessitant l'utilisation
adéquate d'informations visuelles sur le mouvement bio-
logique ou physique, au premier rang desquelles se trou-
ve la communication langagicre et émotionnelle. Aussi,
a travers d’une part la notion de « cascades maldévelop-
pementales » (Gepner, 2001), et d’autre part 1’existence
de désordres dans 1'association et 'intégration sensorielle
pluri-modale chez les enfants autistes (Waterhouse, Fein,
et Modahl, 1996), ce modéle permet de comprendre com-
ment une anomalie précoce de la vision du mouvement,
notamment du mouvement rapide, pourrait engendrer des
désynchronisations et des dissociations visuo-auditives,
visuo-motrices, visuo-posturales, visuo-émotionnelles,
voire des synesthésies ou confusions sensorielles telles
que décrites dans la littérature autobiographique d’adul-
tes autistes (Grandin, 1995 ; Williams, 1992), mais aussi
des compensations ou sur-compensations au sein d’une
modalité sensorielle ou entre deux modalités sensoriel-
les.

Ce mod¢le permet également d’expliquer le fait que les
sujets autistes réussissent relativement bien les taches
d'identification de photos de visages familiers ou non fa-
miliers sans limite de temps, mais qu’ils semblent parti-
culierement génés dans tous les domaines impliquant ou
supposant un traitement de la dynamique faciale : lecture
du mouvement des lévres pendant la parole, détection de
la direction du regard, catégorisation des mimiques fa-
ciales émotionnelles (Gepner, de Gelder et de Schonen,
1996). Ceci renvoie aux observations cliniques égale-
ment nombreuses relevant les anomalies des personnes
autistes pour traiter les visages et s’ajuster correctement a
ce qu’ils véhiculent lors d’une interaction. A titre d’illus-
tration, retenons ce témoignage (Grandin, 1995) : « les
gens ne réalisent pas a quel point cela m’est difficile de
les regarder dans les yeux ; ¢a me dérange. Je dois re-
garder un visage assez longtemps pour en faire une vidéo
dans ma téte... ».

Toujours dans la poursuite de 1’exploration de I’hypothé-
se d’une anomalie du traitement temporel des événements
sensoriels dans 1’autisme, d’autres travaux ont montré,
au niveau auditif (Tardif, Thomas, Gepner et Rey, 2002),
et proprioceptif (Schmitz, Assaiante et Gepner, 2002),
que l'enfant autiste se trouverait dans un monde ou les
événements vont trop vite pour lui et face auquel il réa-
git trop lentement. Par exemple, 1’étude de Tardif et al.
(2002) montre qu’il y aurait un défaut dans le traitement
temporel de I'information auditive, qui pourrait ressortir
d'un mécanisme voisin de celui observé pour la vision du
mouvement. En effet, les enfants autistes testés sur I’ac-
ces aux sons de la parole et au lexique présentaient des
difficultés a percevoir et a catégoriser certains phonémes
complexes en parole normale, mais leur perception caté-
gorielle se normalisait par le ralentissement des mémes
phonémes. L’hypothése d’une anomalie de traitement
temporel dans 1’autisme semble donc se vérifier dans la

sphere auditive au sens ou les enfants autistes présen-
tent des difficultés a percevoir la dynamique, 1’enchai-
nement, le flux rapide de certains phonémes alors que
leur accés au lexique est intact (Tardif et al., 2002). Ceci
pourrait expliquer au moins en partie leurs troubles de
compréhension du langage. Toujours au niveau auditif,
de nombreux témoignages rapportent I’é¢tonnante fagon
de réagir des enfants autistes face aux sons de I’environ-
nement (Grandin, 1995). Ils peuvent ne pas réagir a un
son fort alors qu’un frémissement peut les faire sursauter.
Ce trouble de I’intégration auditive des sons est retrouvé
par des ¢tudes montrant que des enfants autistes, com-
parativement a des enfants tout-venants et a des enfants
manifestant des difficultés d’apprentissage, ne présentent
pas de préférence a I’écoute de la voix de la mére par rap-
port a d’autres stimuli langagiers (Klin, 1991, 1992). Ou
encore, des adultes autistes avec langage ne pergoivent
pas de la méme maniére que des adultes sains I’informa-
tion vocale et montrent, en IRMf, des difficultés a trai-
ter la voix humaine par rapport a d’autres sons ou bruits
(Gervais, Belin, Boddaert, Leboyer, Coez, Sfacllo, et al.,
2004), les régions corticales impliquées dans le traite-
ment de la voix humaine ne s’activant pas. On peut donc
noter des anomalies

du traitement de 1’in-
formation concernant
plusieurs  modalités
sensorielles.

...une anomalie précoce
de la vision du mouvement,
notamment du mouvement

Au total, nos travaux
montrent que les en-
fants autistes présen-
tent des anomalies du
traitement temporo-
spatial d’événements
multisensoriels  qui
concernent la percep-
tion du mouvement,
du flux verbal, du flux
propriceptif. En cas-

rapide, pourrait engendrer

des désynchronisations et des
dissociations visuo-auditives,
visuo-motrices, visuo-postura-
les, visuo-émotionnelles, voire
des synesthésies ou confusions
sensorielles telles que décrites
dans la littérature
autobiographique

d’adultes autistes...

cades, ces désordres

altérent de nombreu-

ses fonctions, essentielles dans les interactions sociales.
Le monde qui entoure les personnes autistes va trop vite,
ou change trop rapidement pour certaines d’entre elles,
notamment au cours des relations avec leurs partenaires
d’interaction.

A la suite de nos premiéres études qui montraient, d’une
part, des problémes de traitement des mouvements et
plus spécifiquement des mouvements rapides, et de rela-
tivement bonnes capacités a traiter des mimiques faciales
présentées lentement sur vidéo (Gepner et al., 2001), des
travaux récents ont été menés pour ralentir la présentation
des mouvements et des sons pour pouvoir aider I’enfant
autiste a mieux traiter ces informations (Tardif, Lainé,
Rodriguez, et Gepner, 2007 ; Lainé, Tardif, et Gepner,
2008a ; Lainé et al., 2008b ; Lainé et al., 2009). Cette
procédure nous permet de tester I’impact du ralentisse-
ment simultané des mouvements d’une personne et de
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sa parole (opéré par un logiciel spécifiquement élaboré a
cet effet) sur les capacités de compréhension du langage,
d’imitation et de reconnaissance des mimiques faciales
émotionnelles chez les enfants autistes. Dans toutes ces
études, nous avons confirmé que le ralentissement des
stimuli visuels et auditifs améliore les performances des
enfants autistes, principalement ceux qui sont les plus sé-
veérement atteints.

En conclusion...

Plusieurs arguments nous ont conduit a suggérer que cer-
tains enfants autistes pourraient souffrir de désordres de la
perception visuelle du mouvement. Nous avons appelé ce
désordre de I’intégration du mouvement la Malvoyance
du mouvement (Gepner, 2001, 2005) et plus récemment
la Malvoyance de I’E-Motion (Gepner, Lainé et Tardif,
2005 ; Gepner et Tardif, 2006, Tardif et al., 2007), pour
rendre compte du fait que les anomalies peuvent porter
sur tout type de mouvement, qu’il s’agisse de mouve-
ments physiques (les flux visuels environnementaux) ou
de mouvements biologiques (ceux des étres vivants ani-
més), tels que les mouvements du visage, et notamment
les mimiques faciales émotionnelles. Plus généralement,
les enfants autistes souffrent d’anomalies du traitement
temporel des événements visuels et auditifs dynamiques,
plus particuliérement lorsque ces événements sont rapi-
des. Nos derniers résultats expérimentaux montrent que
le ralentissement de ces informations sensorielles amé-
liore les performances imitatives, cognitives et de com-
préhension verbale des enfants autistes, ce qui pourrait a
I’avenir ouvrir de nouvelles perspectives pour la réédu-
cation des difficultés perceptives et communicatives dans
I’autisme.
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Réflexions sur les qualités sensorielles
nécessaires a un habitat adapte

pour les personnes avec autisme
vivant en internat

u-dela de la triade définissant le diagnostic

d’autisme au plan relationnel, communicatif et

comportemental, existent des particularités sen-
sorielles. Celles-ci nourrissent activement des réflexions
cliniques et la recherche, s’appuient sur I’expression
d’une littérature de plus en plus fournie sur le sujet et
semblent retenir I’attention des praticiens dans 1’exercice
de leur accompagnement.

Toutefois, cette considération a 1’égard du traitement
sensoriel de la personne avec autisme demeure relative-
ment récente, animant de nombreux échanges quant aux
conséquences que cette dimension génére dans les mo-
dalités d’accueil, d’accompagnement et d’hébergement
quelque soit 1’age de la personne.

De nombreux ouvrages écrits par des adultes avec autis-
me constituent aujourd’hui beaucoup plus qu’une ex-
pression singuliére de leur vécu. Ils nous donnent acces
a une intériorité que nul ne pourrait décrire et apprécier
si nous ne 1’avions recu en témoignage de leur part. Une
vigilance est de mise. Au-dela des difficultés cognitives
que nous comprenons de mieux en mieux pour expliquer
et rendre compte de ’adaptation de ces personnes a leur
environnement, des efforts qu’elles doivent mobiliser
pour comprendre et agir sur ce dernier et du cofit cogni-
tif sur-déployé en raison d’une adaptation insuffisante du
monde ordinaire a leurs difficultés de traitement de 1’in-
formation, les troubles sensoriels semblent pour certains
d’entre eux étre prévalents et omniprésents.

Bien plus qu’une simple géne, ces troubles peuvent les
acculer a un monde chaotique, invivable et incontrdla-
ble. Apparaissent alors des comportements problémes,
témoins de luttes corporelles et psychiques en recherche
d’apaisement et d’harmonie. Une expression un peu forte

Séverine Recordon-Gaboriaud’

pour tenter de qualifier le vécu de certains adultes autis-
tes ? Peut étre pas tant que cela car les observations quo-
tidiennes peuvent nous y autoriser. Alors comment aider
ces personnes a vivre dans un environnement accessible
a I’état de leurs sens ? Comment adapter les caractéris-
tiques physiques et sensorielles des espaces de vie pour
qu’ils deviennent « vivables », d’autant plus quand ils
deviennent des adultes et qu’ils résident dans des établis-
sements spécialisés, c'est-a-dire leur habitat et leur mai-
son ?

Force est de constater que le trouble cognitif n'explique
pas a lui seul les difficultés potentielles de ces personnes.
La dimension sensorielle peut également venir influer
avec force les difficultés d’adaptation au monde environ-
nant. Charge a nous d’inscrire [’accompagnement et les
aides apportées au centre d’un environnement qui tienne
compte de cet ensemble. Accordons-nous également la
possibilité d’évaluer singuliérement ’impact des trou-
bles sensoriels pour les personnes avec autisme. Nous
connaissons les fortes variabilités des autismes et veillons
a ce titre a ne pas sous-évaluer 1’exercice de cette senso-
rialité au profit d’une attention dirigée préférentiellement
vers les troubles cognitifs. « A ['une des extrémités du
spectre, I’autisme est principalement un trouble cognitif.
A lautre extréemité, c¢’est principalement un trouble sen-
soriel » (Temple Grandin, 1997).

Les données neurologiques sur la perception et le traite-
ment de I’information sensorielle par les personnes avec
autisme montrent des particularités de la vision, de I’audi-
tion, du toucher, de I’olfaction, du gofit, illustrant, de fait,
leurs présences significatives sur le territoire autistique.

L’expérience clinique souligne que les personnes dont
I’autisme est sévere sont plus vulnérables au plan senso-

! Docteur en psychologie, spécialisée sur 1I’évaluation et le soutien aux comportements problémes,
Directrice de la Maison Pour I’ Autisme, ADAPEI79, membre du CA de I'arapi
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riel et qu’elles disposent de moins de moyens pour s’ac-
commoder des données brutes de I’environnement. Elles
filtrent avec difficultés le bruit, les mouvements ainsi
que les déplacements des personnes. On observe alors
que leur corps va devenir le réceptacle de ces difficultés,
siége d’automutilations, de repli sur soi et d’isolement.
« Les autistes atteints de troubles sensoriels graves ont
parfois des comportements d’automutilation ; ils se mor-
dent ou se tapent la téte, par exemple. Leur perception
sensorielle est si déformée qu’il est possible qu’ils ne
se rendent pas compte du mal qu’ils se font » (Temple
Grandin, 1997). Elles sont par conséquent beaucoup
moins disponibles pour effectuer des activités, répon-
dre a des demandes, adapter socialement leur compor-
tement et mobiliser leurs ressources attentionnelles et de
concentration. S’ensuivent des appréciations cliniques
parfois trés approximatives, « recherche de I’isolement
et refus de contact avec autrui » étant les hypothéses sou-
vent émises ; mais comment étre avec 1’autre, s’inscrire
spontanément dans une relation, si conjointement, il faut
combattre un ensemble de stimuli sensoriels ? L’énergie
restante s’appauvrit, la fatigabilité s’installe et les com-
portements problémes deviennent alors les grands vain-
queurs de ce périple.

« Le monde des autistes qui ne parlent pas est chaotique,

fou. 11 se pourrait qu’un adulte de faible niveau, qui n’a
toujours pas appris la propreté, vive dans un monde sen-
soriel totalement brouillé. Il n’a probablement aucune
idée des limites de son corps, et tout ce qu’il voit, en-
tend et touche lui parvient sous une forme trés confuse.
C’est sans doute un peu comme s’il regardait le monde
a travers un kaléidoscope, tout en écoutant une radio
brouillée par des parasites » (Grandin, 1997).

L’¢évaluation des troubles sensoriels s’impose a 1’ajuste-
ment d’un environnement réduit en distractions de toute
sorte. Comme nous ’observons fréquemment, certaines
personnes peuvent en étre affectées plus que d’autres,
notamment quand il s’agit d’autisme sévére avec retard
mental avéré. Le rapport au corps, ou la perception qu’ils
en ont, est souvent archaique, appelant un registre de
conduites corporelles telles que les masturbations, les
automutilations, la recherche d’enveloppement, le dés-
habillage intempestif ou a ’inverse un besoin de véte-
ments bien serrés et contenants. Ils vont courir d’un point
a I’autre ou courir éperdument a la recherche d’une li-
mite physique, fermer sans cesse portes et placards, et
manifester bien d’autres conduites encore ! La dimension
sensorielle s’enchevétre étroitement avec une expression
atypique du corps, la puberté pouvant venir aggraver ces
situations. Les parents de ces personnes en connaissent

ainsi les conséquences dans la vie familiale ; I’impuis-
sance et 1’épuisement pour faire face a de telles condui-
tes expliquent bien souvent I’isolement de parents et de
familles enticres.

Ainsi, la nécessité d’interventions individualisées mobi-
lise sans cesse I’énergie et la créativité des équipes édu-
catives et soignantes ainsi que celles des parents. Ils sont
amenés a ¢€laborer des modalités d’intervention parfois

trés prosaiques pour
aider ces personnes,
telles que leur faire
porter un casque, bien
serré de préférence,
quand elles s’auto-
mutilent la téte, leur
permettre d’étre en-
veloppées dans une

...mais comment étre

avec autre, s’inscrire
spontanément dans une
relation, si conjointement,

il faut combattre un ensemble
de stimuli sensoriels ?

couverture, un drap

ou encore un poncho pour réduire les claques sur leur
visage, cacher leurs mains avec des gants pour les préser-
ver d’agression envers elles-mémes, privilégier le port de
vétements en lycra pour qu’elles puissent ressentir et cer-
tainement éprouver leur corps, éviter a I’inverse certaines
matiéres ou textures, etc.

Renouveler nos réflexions

Nous pourrions poursuivre en énumérant de multiples
exemples tant ces modes de réponses sont fréquents et pour
autant peu mis en avant dans la littérature car ces condui-
tes corporelles, étroitement liées a un univers sensoriel
particulier, engagent des difficultés pour nous, accompa-
gnants. Elles nous conduisent a des interventions qu’on
estime souvent appartenir a des techniques de contention
faute de saisir leur besoin de contenance. Nous estimons
alors qu’elles générent I’appauvrissement des moyens
employés ainsi que des objectifs psycho-éducatifs que
nous avons a I’égard de ces personnes. Elles sont alors
source de culpabilité, nous hésitons a répondre de ma-
niére particuliére et singuliere a des comportements qui
nous heurtent et nous dépassent. Nous pensons souvent
que certaines pratiques illustrent des actes issus du milieu
sanitaire et nous refusons parfois de nous en inspirer. 11
ne s’agit pas, pour nous accompagnants, de nourrir une
certaine confusion voire des clivages entre les pratiques
mais bien de s’équiper en moyens pour rendre possible
I’accompagnement d’adultes pouvant présenter de gra-
ves troubles du comportement. Le milieu médico-social
jette souvent I’opprobre sur le milieu sanitaire alors qu’il
faut rendre compatible le soutien éducatif a des inter-
ventions thérapeutiques susceptibles d’aider la personne
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qui en a besoin a une période de sa vie. Nous observons
conjointement a ces positions que, quand il s’agit de gé-
rer des troubles graves du comportement, 1’appel a des
praticiens de psychiatrie s’avére pourtant régulier.

Comprendre que I’intégration et la modulation senso-
rielle s’orchestrent différemment pour les personnes avec
autisme engage des réflexions qui doivent se discipliner
en faveur d’une conceptualisation plus approfondie de
modes d’accompagnement complémentaires couvrant

une approche holisti-
que des besoins de la

Un établissement doit pouvoir
assurer a ces personnes des
espaces privatifs dignes,
davantage d’espaces
collectifs en plus grand
nombre et moins spacieux...

personne, mais aussi
en faveur d’une orga-
nisationarchitecturale
et d’un aménagement
sensoriel particulier
pour I’habitat.

11 s’agit alors de :

- Penser qu’un travail sur I’aménagement sensoriel d’une
institution et les espaces qui la composent s’avére un
préalable a la mise en ceuvre des stratégies éducatives
structurées.

- Considérer que la personne avec autisme doit bénéfi-
cier d’une profonde attention a ses troubles sensoriels
en lui permettant I’acces a I’apaisement, a une modé-
ration des stimulations continues, et enfin de disposer
d’outils qui lui permettront un rapport au monde plus
harmonieux.

- Penser que le rapport spontané des conduites automu-
tilantes, notamment les plus graves, avec une causalité
cognitive supposée, puisse achopper pour certains cas.

Les personnes en situations d’autismes ont besoin de
soutien pour I’ensemble des sphéres qui organisent leur
rapport au monde, qu’elles soient cognitives, communi-
catives, émotionnelles, sociales et sensorielles.

Proposer un cadre adapté

Proposer un environnement temporel et spatial struc-
turé, visuellement accessible, une journée rythmée, une
diversité d’activités dans des domaines différents, des
moyens divers de communication, un accés a des choix,
fait naturellement consensus, dés lors que nous évo-
quons ce qui garantit une qualité de vie a ces personnes.
L’aménagement sensoriel constitue un pan complémen-
taire de ces garanties et des besoins fondamentaux de la
personne avec autisme. Examinons ce que la vie aupres
d’eux nous permet de comprendre.

Premiere pierre a 1’édifice, des institutions a taille hu-
maine a défaut de ne pouvoir leur offrir actuellement en
France des habitations plus individualisées. Accordons-
nous alors pour évaluer ce qui pourrait rester possible
pour eux dans I’obligation communautaire : des maisons
de cinqg personnes au maximum pour garantir un accom-
pagnement de qualité, le respect de leurs différences et
une vie sociale sur mesure.

L’habitat et ses composantes : une maison la plus ordi-
naire possible ! Les recherches éclairées de design par
les architectes sont d’une autre ambition, celle qui nous
anime : rendre leur vie la plus ordinaire possible, gage
d’une véritable inscription de leur présence et différences
sur les bancs publics de la société.

Un établissement doit pouvoir assurer a ces personnes
des espaces privatifs dignes, davantage d’espaces collec-
tifs en plus grand nombre et moins spacieux que de gran-
des salles de vie ou on ne peut vivre en tant que personne
autiste, ou I’errance, la recherche de ’angle ou d’un coin
de mur deviendront des refuges au chaos.

- Il faut optimiser des lieux alternatifs pour ne pas étre
obligé de supporter le bruit intempestif de celui qui ex-
celle en bruits de gorge et en cris, de gérer les balance-
ments, les va-et-vient incessants de celui qui erre...

- Les grands espaces non délimités et trop lumineux se-
ront évités, laissant place a des pieces plus restreintes
en taille ou qui pourront étre plus clairement dédiées a
telle ou telle activité.

- Les plafonds trop hauts, par recherche d’originalité
des formes, occasionnent des résonances terrifiantes
pour ceux souffrant d’hyperacousie. Il en va de méme
pour les puits de lumiére qui seront inconfortables pour
d’autres. L’éclairage doit étre doux, des lumieres natu-
relles aux choix des lampes. Nous remarquons souvent
qu’une lumiére trop prononcée peut leur faire mal aux
yeux, conduisant certains a marcher les yeux fermés,
ou a refuser d’entrer dans une picce.

- Le carrelage au sol, au-dela de sa dangerosité poten-
tielle, assure aussi beaucoup de résonance. Des revéte-
ments souples des sols seront choisis et leur épaisseur
retenue comme critére. Il existe des dalles dont I’épais-
seur atténue ou supprime les bruits de chaussures, de
déplacements de chaises ou autres.

- Des plaques de mousse ou des sortes de totems dédiés
a I’absorption des bruits environnants existent et pour-
ront étre installés dans les espaces collectifs afin de ré-
duire les nuisances sonores.

- Les murs seront animés de couleurs pastel ou nuancés
de tons chauds, la diversité des teintes dans un méme
espace sera évitée.

- Pour parfaire un environnement apaisant, il faut que les
lieux qui constituent 1’habitat soient bien délimités. A
défaut de picces en nombre suffisant, il est possible de
délimiter des aires dans un méme lieu. L’agencement
du mobilier, mais aussi son choix peuvent en assurer
I’architecture intérieure faute d’un cloisonnement suf-
fisant. Il est aisé de séparer une pi¢ce avec un meuble
de rangement, une armoire, des claustras... L’essentiel
est de clarifier ’espace, d’attribuer aux aires qui la
composent un sens immédiat de maniére a rendre ex-
plicite ce que la personne peut faire dans cet espace et
ce qui peut lui étre demandé¢. Tout ceci facilite une ap-
préhension possible des transitions, des changements et
renforce la flexibilité cognitive ainsi que les capacités
d’autonomie. La combinaison de ces aires entre elles et
leur cloisonnement réduisent les différentes sources de
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distractions, qu’elles soient sonores, visuelles, ou bien
encore quand elles concernent les mouvements. Elles
permettent également la réduction des conduites d’er-
rance et mobilisent les capacités attentionnelles, ainsi
que la stabilité corporelle. C’est en ce sens qu’un envi-
ronnement apaisé favorise I’inscription de la personne
dans les apprentissages, les taches qui composent sa
journée et la possibilité de vivre sereinement au sein
d’espaces qui soient en phase avec sa sensorialité.

Parmi tous les attributs qui auront retenu notre attention,
I’ameublement est une variable conséquente dans la mise
en ceuvre d’un habitat adapté contribuant a un aménage-
ment de qualité des espaces pour ces personnes. Le mo-
bilier qui impose un caractére collectif et commun doit
étre évité ou combiné avec des aménagements plus sin-
guliers. Prenons I’exemple des assises, canapés ou ban-
quettes a quatre places voire plus. Il est plus judicieux de
proposer une banquette a deux places et plusieurs fau-
teuils individuels. Si les fauteuils sont adaptés, les choisir
les plus contenants avec de larges accoudoirs permettant
a certains de se sentir sécurisés corporellement. De méme
pour les tables de restauration proposons des tables de
trois ou quatre places, rondes de préférence ou d’une
plus grande profondeur que d’ordinaire, permettant ainsi
une collectivité quotidienne a peu prés supportable, une
proximité raisonnable et une position face a face accepta-
ble. N’oublions pas la nécessité de disposer ¢galement de
tables individuelles, quand des comportements problémes
I’obligent mais surtout quand des troubles de la proxémie
I’imposent. Et puis cessons de traduire en objectif ulti-
me I’intégration au groupe quand il s’agit des repas. On
oublie souvent qu’il demeure prioritaire qu’une personne,
qu’elle soit enfant ou adulte avec autisme, puisse prendre
son repas dans de bonnes conditions et s’alimenter cor-
rectement. On évite ainsi que le comportement probléme
vienne exclure la personne de la salle de repas car elle
crie trop ou s’automutile. Devant un comportement qui
n’est pas adapté, nous concluons trop souvent, sans avoir
consacré suffisamment d’attention a 1’égard des parame-
tres sensoriels qui entourent la personne pendant le temps
du repas. Examinons davantage sa place parmi et avec
les autres, les problémes éventuels liés a une trop grande
proximité, une difficulté pour gérer des coups de four-
chettes qui résonnent sur une table, des accompagnants
qui parlent, le bruit d’un chariot, les mouvements des ac-
compagnants... Faisons des parall¢les avec nos propres
organisations professionnelles et familiales. Pour les ta-
bles, il est parfois utile de les revétir de bulgomme, cela
atténue les bruits, voire les propensions de certains a faire
du bruit pour s’autostimuler tout en accablant leurs com-
pagnons de table de bruits ingérables.

Aménager des lieux apaisants

Cependant, ces quelques réflexions menées sur un dispo-
sitif adapté seraient incomplétes si I’habitat de ces per-
sonnes ne disposait pas d’un espace de calme, pensé pour
favoriser une certaine forme d’hypostimulation des sens
quand le chaos devient trop imposant. Donnons I’exemple

d’un jeune adulte qui, n’ayant pas assez de moyens pour
s’accommoder des cris d’un autre résident ou d’un simple
bruit de clés, est capable de s’enfuir dehors et se taper les
coudes tellement fort que les lattes d’un mur lambrissés
en gardent encore les traces. Nous le voyons se boucher
les oreilles, étre incapable parfois de s’en empécher mais
ne supportant pas de casque anti-bruit. Plongé dans ce
brouhaha, 1’organisation de 1’espace constitue un moyen
pour aider ces personnes et limiter de tels comportements
qui, répétés, nuisent a leur corps et a leur disponibilité
psychique. Le monde ordinaire offre a ces personnes un
ensemble de codes sociaux et communicatifs complexes
mais aussi une multitude de sens et de signaux qui com-
binés éprouvent sans relache leur systéme nerveux.

En conséquence, I’accompagnement quotidien et continu
de ces personnes, quand 1’habitat devient lieu de résiden-
ce a long terme, permet de penser qu’il est utile d’amé-
nager deux types de salles ayant chacune des vertus apai-
santes :

- Une piece exempte de toutes stimulations, dénuée d’ob-
jets ou de meubles, nous parlerons alors de piéce d’hy-
postimulation, souvent connue sous le terme d’espace
« time out ». Son usage est subordonné a des indica-
tions rigoureuses partagées en équipe pluridisciplinaire
et avec les familles répondant a la nécessité d’un retour
au calme quand il s’agit d’automutilations ou d’hé-
téroagressivité, voire de destruction de 1’environne-
ment. Son utilisation par une personne permet d’éviter
I’écueil récurrent de réponses médicamenteuses spon-
tanées et régulicres, ou de séjours temporaires voire
définitifs en hopital psychiatrique en guise de rupture.
Elle ne peut consti-

tuer cependant une
réponse unique en
cas de crises com-
portementales, elle
est un moyen pour
limiter 1’essor des

tensions  compor- paramétres sensoriels qui
tementales en per- ] y
mettant aux équipes entourent la personne...

Devant un comportement
qui n’est pas adapté, nous
concluons trop souvent, sans
avoir consacré suffisamment
d’attention a I’égard des

de terrain d’y faire
face. L’analyse fonctionnelle accompagne cette démar-
che et aide a préciser les modes d’accompagnements
les plus opératoires pour la personne.

- Une picce d’apaisement sensoriel, s’appuyant sur les
principes de la pratique Snoezelen (contraction de
deux mots hollandais : « snuffelen » qui signifie re-
nifler, sentir et « doezelen » qui signifie somnoler, se
laisser aller a la détente ; deux verbes qui évoque un
équilibre entre la stimulation sensorielle et le plaisir de
la relaxation corporelle dans une atmosphére propice,
harmonieuse et sécurisante). En ce qui concerne une
mise en ceuvre adaptée de ce dispositif auprés des per-
sonnes autistes, ¢’est I’aspect « doezelen » qui doit étre
recherché et privilégié. Cette picce doit étre aménagée
au sein du lieu ou vit la personne, facile d’acces, peu
chargée de matériaux stimulants. Par exemple, des co-
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lonnes a bulles scintillantes ou tout autre support appe-
lant la stimulation et un éveil abrupt des sens ne sont
pas privilégiés.

L’agencement de cette picce doit favoriser de petits es-
paces étroits feutrés agencés de banquettes-lits offrant
une forme de maintien physique en réponse a des re-
cherches de contacts corporels nécessaires a la modé-
ration de tensions corporelles, motrices et psychiques.
Elle peut étre investi de si¢ges enveloppants. Son pla-
fond est abaissé permettant la perception d’un espace
plus rassurant, 1’éclairage est tamisé dans un objectif
continu d’apaisement des sens.

Les problémes sensoriels rencontrés par les personnes
avec autisme appellent des réponses concretes et des
moyens d’interventions réalisables par les équipes de ter-
rain. Cette sensorialité atypique s’inscrit dans une appré-
hension plus globale de leurs caractéristiques comporte-
mentales. Pour ces raisons, elles ne peuvent faire 1’objet
uniquement de réflexions théoriques, les accompagnants
doivent tenter d’en rendre compte par autant de créativité
qu’il est possible d’avoir, faute de réponses standardi-
sées.

La recherche ne doit pas cesser d’inspirer les pratiques
d’accompagnement et de soutien pour faire de nos inter-
ventions une véritable relation d’aide a la personne.
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Preambule

ien que nous fassions partie de ceux qui pen-

sent que le « traitement » de [’autisme repose

sur des techniques éducatives adaptées, nous
savons aussi d’expérience que des outils « thérapeu-
tiques » sont indispensables dans |’accompagnement
des personnes avec autisme. En effet, la diversité et la
complexité des processus en cours dans cette patho-
logie invalidante nous confrontent a des situations ou
le « temps éducatif » ne peut répondre de facon suffi-
samment rapide ou efficace pour soulager la personne
atteinte.

La pratique que nous vous présentons ici est issue, de
facon empirique, d'une longue expérience en établis-
sement d'accueil. Elle n'a en commun avec le « pac-
king », qui souléve actuellement des débats passionnés,
que l'enveloppement humide. Tout le reste est différent,

tant dans la technique, la conduite du travail que dans
les références théoriques mobilisées.

Pour bien accompagner une personne avec autisme, il

faut trois conditions :

- considérer tous les aspects de la personnalité de cet-
te personne dans son environnement propre et dans
sa chronologie spécifique ;

- posséder et enrichir un socle de connaissances sur
l"autisme suffisamment actualisé pour comprendre
au mieux la logique des comportements et conduites
de cette personne ;

conduire ['application de procédures structurées et
régulierement évaluées tout en restant ouvert et dis-
ponible pour repérer le moment favorable de [’in-
troduction ou de la fin d’une action ou tenter des
variations qui répondraient mieux a la disponibilité
de la personne. Une méthode doit rester un outil et
ne jamais devenir dogme.

Sensorialite tactile et eau.
Un outil therapeutique
pour les personnes avec autisme ?

René Tuffreau’

ans le cadre de ce numéro traitant des aspects

sensoriels chez les personnes avec autisme, il

apparait 1égitime d’ouvrir une réflexion sur I’ uti-
lisation de 1’eau dans 1’accompagnement des personnes
avec autisme et d’examiner la fagon dont y est mise en
jeu la sensorialité tactile :

- I’eau occupe une place importante dans 1’expérience
de la relation a I’environnement pour chacun de nous ;

- son usage dans une perspective éducative et/ou thé-
rapeutique est fréquent dans les divers lieux qui ac-
cueillent les personnes avec autisme.

Nos expériences humaines les plus précoces, apres la
naissance, sont relatives aux premiers soins d’hygiéne,
a la toilette du tout petit. De fagon fréquente, des com-
portements variables et paradoxaux sont décrits chez un
méme enfant. Cette variabilité s’exprime selon 1’age de
I’enfant ou le contexte de son contact avec I’eau. En cela,
nos observations ne sont pas fondamentalement différen-
tes selon que I’enfant est atteint d’autisme ou indemne :

- I’enfant qui hurle sous la douche mais saute dans la
premicre flaque de pluie venue ;

- celui qui refuse le gant de toilette mais « patouille »
dans I’eau de vaisselle a en tremper ses vétements ;

- celui qui refuse de quitter un bain refroidi par le temps
passé dedans mais ne veut pas mettre un pied dans la
piscine.

Une pratique d’enveloppements
humides en eau tiéde aupres d’enfants
et adolescents avec autisme

et/ou retard mental

Dans notre pratique au sein d’instituts médico-éducatifs
depuis 30 ans, nous sommes familiers des activités va-
riées qui sont proposées avec 1’eau, en piscine ordinaire,
en bassin dit thérapeutique, en pataugeoire, etc. Ce qui
est décrit ci-dessous n’est qu’une de ces activités et elle
est choisie pour ce qu’elle illustre de ’aspect sensoriel
dans la relation a I’environnement chez des enfants avec
retard mental et/ou autisme.

Bien entendu, I’idée de départ est issue de ce que nous
avions lu ou entendu sur les techniques d’enveloppements

! Psychiatre, Nantes, membre du Conseil d'Administration de 1'arapi
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humides thérapeutiques (souvent réduites dans le langage
courant a la technique particuliére du packing initiée par
Woodbury dans les années 1960) telle que développées
dans I’ouvrage de Thierry Albernhe (1992). Les diffé-
rents articles ou ouvrages parus depuis ne font qu’en re-
prendre la substance, sans y ajouter de nouveauté. Ainsi
le livre de Pierre Delion (1998) ne fait qu’insister sur la
référence formelle a la psychanalyse. Il est d’ailleurs a
noter que dans I’ensemble des contributions, I’efficacité
de I’utilisation des linges refroidis n’est jamais comparée
a celle de linges a température ambiante ou tiédis.

Si, paradoxalement, je trouve personnellement un certain
intérét au bain russe (ou au sauna), ¢’est que je suis mai-
tre de mon exposition a I’eau fraiche et qu’avec 1’expé-
rience j’y trouve du plaisir. Je me représente ce que je
vais faire, je peux analyser mes perceptions, apprécier
le bénéfice que j’en tire et j’arréte quand je le décide. La
personne avec autisme n’a pas cette capacité. En outre,

dans cette situation,
nous allons du chaud

Les enfants a qui nous
Proposons cette situation ont
en commun une instabilité
psychomotrice ou des
conduites autoagressives se
répétant et dont nous n’avons
pas identifié les facteurs
déclenchants

ou conditionnants.

vers le froid.

Dans notre pratique,
nous avons choisi
des D’origine de tra-
vailler a une tempéra-
ture que nous jugions
confortable pour I’en-
fant (voir ci-dessous),
étant en premier pré-

occupés de renforcer

I’effet d’enveloppe-
ment des tissus par celui du film aqueux emprisonné de-
dans. La neutralité¢ de la température pour I’enfant était
donc indispensable.

Nous avons donc mis en place progressivement, par une

approche prudente pour chaque enfant qui en avait la pro-

position, le dispositif qui se présente actuellement ainsi :

- un bassin de 2 m sur 3 m contenant de 1’eau a 34°
Celsius (profondeur 60 cm d’eau) ;

- un « brancard » dont les barreaux s’appuient sur le bord
du bassin et dont la toile est immergée dans ’eau ;

- lorsque ’enfant est habitué¢ au lieu, qu’il accepte d’y
étre en maillot de bain, en présence de 2 adultes fami-
liers qui ’accompagneront au cours des séances, nous
lui demandons de s’allonger sur le brancard, donc de-
mi-immergé dans cette eau a effet neutre sur la peau du
point de vue thermique ;

- nous lui présentons alors des « tubes » de toile
« Lycra » (tissu extensible dans toutes les directions)
dont il connait I'usage au quotidien car ils sont fré-
quemment utilisés par les jeunes qui demandent a s’y
glisser pour étre serrés lorsqu’ils sont fatigués par le
bruit ou débordés par I’agitation des autres dans le lieu
de vie. L’expérience nous confirme jour aprés jour que
le jeune accepte aisément que nous enfilions ces tissus
sur son corps en position allongée, les bras le long du
corps et les mains collées aux cuisses, de fagon a cou-

vrir le corps entier sauf le visage. Selon les circonstan-
ces, nous utilisons des tubes plus ou moins « étroits »,
en une ou plusieurs couches. Si le jeune manifeste de
I’hésitation ou de la réticence, aprés une ou deux pré-
sentations, il est mis fin a la séance calmement. Une
nouvelle séance sera proposée sauf refus du jeune.

- Une fois enveloppé, le jeune se détend jusqu’a s’endor-
mir, le corps en résolution musculaire pour une durée
variable de une a dix minutes. Son éveil, le fait de re-
lever la téte, le regard qu’il nous adresse alors signent
la fin de la séance. Il est a noter que pendant la phase
« d’endormissement », il est trés fréquent qu’un jeune
dont le regard est particulierement fuyant parvienne a
le poser sur chacun des adultes doucement, lentement,
de facon appuyée, voire nomme les adultes avant de
glisser dans le sommeil.

- Cette séance se déroule sans accompagnement sonore,
dans une ambiance lumineuse réduite.

Les enfants a qui nous proposons cette situation ont en
commun une instabilité psychomotrice ou des conduites
autoagressives se répétant et dont nous n’avons pas iden-
tifié les facteurs déclenchants ou conditionnants. Nous
pouvons également I’utiliser pour soulager un état de ten-
sion ou de stress chez un enfant dans une période ou les
traitements en cours (éducatifs, pharmacologiques ou re-
lationnels) ne produisent pas encore les effets attendus.

Nous observons que souvent 4 ou 5 séances suffisent a
passer un moment difficile, ces séances pouvant étre re-
prises si les mémes difficultés réapparaissent.

Dans les cas plus séveéres, nous pouvons pratiquer des
séances itératives (une fois par semaine) sur une période
prolongée. Le guide de choix est le bénéfice direct qu’en
tire I’enfant en termes d’apaisement, de détente, de si-
gnes de moindre souffrance ou malaise, de demande de
sa part de recommencer. Pour certains, le bénéfice d’une
séance hebdomadaire se prolonge toute la semaine. Pour
d’autres, la séance est le seul moment de pause de leur
agitation douloureuse et nous serions tentés de le répéter
aussi souvent que nécessaire, si ce n’était la lourdeur lo-
gistique de I’outil (2 professionnels seuls avec un enfant
pendant une demi-heure).

Si les conditions de préparation, de présentation au jeune
et a sa famille et de rigueur du cadre proposé sont res-
pectées, cette « activité » procure aux jeunes une vraie
détente, un réel apaisement.

Nous n’avons aucun moyen aujourd’hui de justifier I’in-
térét de ce travail autrement que par le bien-&tre qui nous
apparait en découler pour les jeunes dont nous avons la
charge. Nous savons que nous proposons dans un cadre
familier a I’enfant, avec des adultes connus et habitués a
ce travail, dans une ambiance hypo stimulante, dans une
eau neutre en température (34° C), un enveloppement qui
enserre doucement et se moule sur le corps. Nous obser-
vons que les enfants présentant les formes les plus séve-
res d’autisme, dans la mesure ou ils acceptent la situation
(voir ci-dessus), vont quasi systématiquement poser leur
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regard lentement sur chacun des deux adultes avant de
fermer les yeux et de glisser dans une phase de sommeil.
Mais le corps se détend, les lévres se desserrent, la res-
piration se régularise. L’enfant est au repos. Apres quel-
ques minutes, les yeux s’entrouvrent, I’enfant regarde les
adultes et il fait un signe pour se redresser. Nous le dé-
barrassons de ses enveloppements et 1’aidons a sortir de
I’eau, a se sécher, a se rhabiller puis a rejoindre ses autres
activités. Nous avons créé pour lui un temps et un espace
de pause sensorielle et d’apaisement.

L’eau

L’idée de I’intérét particulier de I’eau remonte a 1’origine
des temps, que ce soit dans une dimension religieuse de
purification ou comme vecteur thérapeutique de maux
tant physiques que psychiques. La vitalité des pratiques
thermales témoigne aujourd’hui encore que nos civilisa-
tions contemporaines restent trés attachées a ces vertus
thérapeutiques. Il est intéressant de constater que ces pra-
tiques allient subtilement la valeur curative de 1’eau ther-
male en raison de ses caractéristiques physico-chimiques
et sa force symbolique d’¢lément fondamental, d’ailleurs
alli¢ a la terre (les boues thermales), au feu (les Chaudes
Aigues) et a I’air (I’azur pur des stations thermales).

Nous pouvons également évoquer les pratiques en vi-
gueur autour du théme du bain qui allient en général
eau chaude et massage (avec 1’huile comme liaison) ou
bien chaleur intense avec vapeur, stimulations tactiles
(se fouetter avec des rameaux feuillus) et eau froide. Ici,
I’hygiéne, le soin sont en lien avec le bien-étre, le plaisir,
voire I’érotisme. Le plus souvent I’eau a boire fait égale-
ment partie des cérémoniaux (eau thermale ou boissons
infusées).

Une premicre donnée a retenir est de considérer que
I’eau, dans ces usages thérapeutiques, est seulement une
des composantes d’une action qui met en jeu, pour ce qui
nous intéresse ici, la sensorialité tactile tant extérocep-
tive que proprioceptive, nociceptive ou intéroceptive : la-
ver, réchauffer, refroidir, désaltérer ou hydrater, masser,
stimuler, détendre. Ces sensations diverses résultent de
1’état physique de I’eau (vapeur, liquide), de sa tempéra-
ture, de sa pression, de son alliance avec d’autres corps
dilués, imprégnés ou mélangés, de la surface de contact
avec le corps (bain, instillation, aérosol...), de ses mou-
vements (jet, écoulement, bouillonnement...) et de son
contenant (verre, baignoire, bassin, mer...).

La sensorialité tactile
chez la personne avec autisme

Interface sensorielle principale entre 1’intérieur du corps
et ’environnement, membrane protectrice, emballage ré-
sistant et délicat tout a la fois, la peau a souvent été uti-
lisée comme métaphore de 1’identité, de la personnalité
(tenir a sa peau, vendre chérement sa peau, avoir la peau
de quelqu’un...). Le concept du « Moi-Peau » de Didier
Anzieu découle de cette représentation. Ses premiers
articles tentaient de construire une dialectique entre la
peau-enveloppe physiologique et neurophysiologique
(enveloppe physique) et la peau-métaphore identitaire
(contenant psychique). Assez rapidement, Anzieu s’en
tint au contenant psychique.

Dans notre texte, c¢’est bien la peau-enveloppe physique,
avec ses fonctions sensorielles, métaboliques et immuni-
taires qui nous intéresse.

Les défaillances graves du traitement de 1’information
sensorielle chez ces personnes altérent bien évidemment
le sens du toucher. Nous observons fréquemment des hy-
peresthésies a certains textiles (fibres artificielles en gé-
néral), une indifférence aux coupures méme profondes
cohabitant avec une panique a la vue du sang, des auto-
mutilations par grattage, une insensibilité au froid ou au
chaud, un refus du contact peau a peau, des morsures. ..

Outre le mode par-
ticulier de réponse a
la douleur lors d’une
atteinte de la peau, ce
qui est noté le plus
souvent est la coha-
bitation d’une phobie
du toucher avec, dans
des moments d’an-
xiété, le besoin d’étre

Nous n’avons aucun moyen
aujourd’hui de justifier
lintérét de ce travail
autrement que par le bien-étre
qui nous apparait en

découler pour les jeunes

dont nous avons la charge.

serré¢ fortement pour
Se rassurer.

Ce besoin d’étre serré est suffisamment redondant dans
la littérature, en particulier dans les témoignages des per-
sonnes avec autisme de haut niveau ou syndrome d’As-
perger, pour que nous puissions considérer que c’est une
donnée guide dans la mise en ceuvre de techniques de
soins. Mais chez une méme personne, la réponse a une
stimulation cutanée est variable dans le temps, voire se-
lon le contexte. La rigueur de I’observation clinique nous
permet de repérer ces comportements sensoriels et de ju-
ger de I’opportunité de proposer des activités adaptées.

L’aspect sensoriel des troubles alimentaires est décrit
dans ce numéro. Nous avons présenté ci-dessus un usage
de I’eau sous forme de bains et d’enveloppements aupres
de personnes avec autisme (associ¢ ou non a un retard
mental).
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Faut-il proposer une théorisation ?

En faisant le lien avec les témoignages des adultes avec
autisme (Temple Grandin et sa machine a serrer, etc.) ou
avec la publication de 1’équipe de Daniel Rossignol aux
Etats-Unis (Rossignol et coll. 2007, 2009) sur I’utilisa-
tion du caisson hyperbare, nous notons que le facteur
« hypostimulation » voire anesthésie semble jouer un role
majeur dans cet apaisement. Nous pouvons ¢galement
évoquer « I’effacement » provisoire des signes autisti-
ques dans un contexte de forte fieévre ou lors d’un réveil
aprés coma ou anesthésie profonde. Dans ces situations,
la personne revient a la conscience par étapes : d’abord
un champ visuel réduit et une vision floue, puis un élar-
gissement progressif avec apparition de la perception
sonore et en dernier la perception tactile. La fixation du
regard, voire des séquences de langage peuvent apparai-
tre mais s’effacent dés que ’ensemble des compétences
sensorielles est redevenu fonctionnel. Cela nous rappelle
la notion « d’insuffisance modulatrice cérébrale » du pro-
fesseur Lelord ou celle de « débordement sensoriel » de
Bernadette Rogé.

Que conclure ?

Avec du recul, je ne suis pas certain qu’il faille en tirer
davantage de conclusions, sauf a considérer que ce que
nous savons aujourd’hui sur les mécanismes en jeu dans
I’autisme n’interdit pas, bien au contraire, d’utiliser cet
outil au bénéfice des personnes avec autisme. Ce type
d’intervention est ponctuel et ne nous dispense pas d’un
travail en profondeur sur la connaissance des particula-
rités sensorielles d’une personne avec autisme et la mise
en ceuvre de corrections ou rééducations adaptées.
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Les troubles sensoriels :
impact sur les troubles alimentaires

Emmanuelle Prudhon Havard', Marjorie Carreau? et René Tuffreau’

es troubles alimentaires de la personne avec

autisme font 1’objet de peu d’études au regard de

leur fréquence et de leur retentissement dans la
vie quotidienne de ces personnes et de leur entourage.
Pourtant leur fréquence est élevée et ces troubles furent
méme considérés par certains (Ritvo et Freeman, 1978)
comme symptomatiques d'un trouble envahissant du d¢-
veloppement. Ils différent de ceux observés dans d’autres
pathologies par cette fréquence méme (Dominick et al.,
2007).

Sous le terme de troubles alimentaires sont regroupés les
comportements suivants : sélectivité, refus, pica... Les
personnes avec autisme présentent d'importants troubles
sensoriels. Nous allons nous attacher plus particuliére-
ment au lien entre ces troubles sensoriels et les troubles
alimentaires, c'est a dire aux troubles alimentaires qui
s’inscrivent dans le contexte plus global de troubles de
la modulation sensorielle chez la personne avec autisme.
Ainsi, comme le décrit Marie-Josée Tessier (2006), on
retrouve fréquemment chez la personne présentant un
trouble envahissant du développement, les particularités
suivantes : troubles de la modulation sensorielle, incluant
une hypersensibilité tactile, auditive ainsi qu'une recher-
che de stimulations vestibulaires et proprioceptives, une
hypersensibilité¢ au niveau de la sphére orale, que ce soit
concernant les textures, odeurs ou simplement a la vue
de certains aliments. Les préférences alimentaires sont
restreintes et la personne est souvent inflexible et oppo-
sante face a la nouveauté. Si les personnes avec autisme
présentent rarement un probléme staturo-pondéral, elles
peuvent en revanche présenter des carences nutrition-
nelles en vitamines et minéraux, en fer ou en calcium.
Notons en outre que les problémes gastro-intestinaux
sont fréquents de méme que les allergies ou les intoléran-
ces alimentaires.

Deux descriptions, celle de C. Senez (2009) et celle de
M-J Tessier recensent les signes cliniques mentionnés
dans les études ou dans les descriptions des familles
méme s'ils ne sont pas spécifiques aux personnes avec
autisme :

C. Senez (2009), orthophoniste, donne les critéres déter-
minant un syndrome de dysoralité sensorielle (voir ta-

bleau 1).

Tableau 1 : critéres d’un syndrome de dysoralité sensorielle
(Senez, 2009)

Critéres principaux

Critéres secondaires

Signes constants
et caractéristiques

Signes inconstants
et de fréquence variable
suivant les individus

Tous ces signes sont exacerbés le matin au réveil
et lors d’épisodes fébriles

Notion de transmission
transgénérationnelle

Difficultés d’ouverture
de la bouche pendant les repas

Début des troubles
dans la premiére année de vie

Nausées pendant les repas

Appétit médiocre et irrégulier

Régurgitations, vomissements

Lenteur pour s’alimenter

Vomissements si la personne
est forcée (repas)

Sélectivité sur la température
des aliments

Aliments gardés dans
la bouche (signe du hamster)'

Sélectivité sur les gofits

Nausées au brossage des dents

Sélectivité sur les textures

Refus des aliments nouveaux

Peu ou pas de mastication
méme si elle est possible

Exacerbations olfactives

! Signe du « hamster » : observé surtout avec les aliments fibreux com-
me la viande. L’enfant mastique incessamment et garde les boulettes
confectionnées dans les joues en s’interdisant de les avaler.

! Orthophoniste, ADAPEI 44 de Nantes

2 Ergothérapeute libérale a Nantes

3 Psychiatre, Nantes, membre du Conseil d'Administration de 'arapi
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Tableau 2 : tableaux cliniques des troubles alimentaires
chez les enfants présentant un trouble sensoriel
(Tessier, 2006)

Tableau clinique
d'un enfant présentant
une défense sensorielle

Tableau clinique
d'un enfant présentant
une dormance sensorielle

Difficulté a accepter certaines
consistances, textures et donc
transitions difficiles.

Accumulation des aliments
dans la bouche, au niveau du
palais ou des sulcus latéraux

Réactions exagérées a
certaines situations : toucher
les aliments avec les doigts,
approche d'un couvert de la
bouche, température et texture
d'un aliment.

L'enfant fait
de grosses bouchées

Comportements d'évitement

Aliments gardés en bouche,
absence de latéralisation des
aliments dans la bouche

Nette préférence our les
aliments épicés et boissons
gazeuses

Réaction de nausée a la vue
des aliments, a I'odeur
ou a la manipulation.

Pertes salivaires fréquentes

Réaction de nausée

lors de la mise en bouche,
de la mastication

ou de la déglutition.

Textures mieux acceptées :
purées et aliments croquants

Aliments fades préférés

Risque d'étouffement suite a
une difficulté de gestion des
aliments dans la bouche

M-J Tessier différencie les problémes alimentaires ren-
contrés chez les enfants présentant un trouble sensoriel
selon deux tableaux cliniques (voir Tableau 2) les cas de
défense sensorielle (hypersensibilité) et les cas de dor-
mance sensorielle (hyposensibilité).

Senez (2009) considére que 80 % des personnes avec
un trouble envahissant du développement présentent un
syndrome de dysoralité sensorielle. Ce pourcentage est
mentionné également dans un article de G. Nadon et coll.
(2008). 11 est intéressant de noter également que 80 % des
personnes avec un retard mental qui vivent en institution
présentent des troubles alimentaires (Perske et al, 1977).

L'importance de ces chiffres nous impose d'établir un
diagnostic différentiel et de définir les facteurs associés
éventuels. En effet, tous les troubles alimentaires ne sont
pas imputables aux troubles sensoriels : certains peuvent
étre dus a des troubles praxiques. Ils peuvent également
étre majorés par un reflux gastro-cesophagien, des aller-
gies, des problemes gastro-intestinaux.

S'alimenter est le second des quatorze besoins fondamen-
taux de Virginia Henderson (1947). Outre cet aspect vital,
s'alimenter correspond également a un acte relationnel,
social. Le repas est donc a la fois un temps d'apprentis-
sage et un temps d'éducation sociale. Il est associé dans
notre culture a des temps de détente, de plaisir. De plus,

alimenter son enfant est une des compétences essentielles
d'un parent. Pour le tout-petit, le temps ou il s'alimente
est également celui de l'accordage.

Les difficultés d'alimentation d'un enfant ont donc obliga-
toirement un impact important sur les relations, la dyna-
mique familiale. Elles générent trés souvent des tensions
lors des temps de repas et un sentiment d'incompétence
pour les parents. De méme, les repas a l'extérieur de la
maison étant souvent tres difficiles, le cercle social de la
famille peut s'en trouver limité. Ces particularités seront
exacerbées si les parents sont préoccupés par 1'état de
santé de leur enfant. En effet, un trouble d'alimentation
sévere pourra également entraver la croissance de 1'en-
fant et limiter la prise des médications lorsque celui-ci
est malade.

Notons que les troubles sensoriels au niveau de la sphere
orale vont également avoir un impact au niveau des soins
d'hygiene tel que le brossage des dents, qui est souvent
trés laborieux voire impossible. Les rendez-vous médi-
caux (généraliste, O.R.L.) et plus particulierement le ren-
dez-vous chez le dentiste sont difficilement tolérés par la
personne avec autisme.

« La personne développe des conduites d'évitement par
rapport a tous stimuli pouvant déclencher cette hyperes-
thésie » (Senez, 2007). La compréhension des difficul-
tés présentées par la personne avec autisme nous permet
d'adapter au mieux nos interventions et permet également
que I'expression de ces difficultés soit mieux tolérée de
l'entourage.

Nous allons maintenant examiner les différentes stimula-
tions sensorielles auxquelles un bébé est soumis lors de
la tétée, qu'il soit au sein ou au biberon. L'alimentation du
nouveau-né et son contexte environnemental constituent
une étape tres spécifique d'un point de vue sensoriel. Le
portage de l'enfant va faire appel aux stimulations pro-
prioceptives (enfant blotti contre son parent), au toucher
(toucher profond, non agressant visant a maintenir 1'en-
fant) ainsi qu'aux stimulations vestibulaires (changement
de position lors de la proposition de la tétée, temps qui
peut étre proposé sur une chaise a bascule). L'enfant
va, souvent, étre protégé des stimulations auditives ou
visuelles environnementales et son attention va étre fo-
calisée sur une stimulation visuelle constante : le regard
soutenant de son parent et sur une stimulation auditive :
la parole que lui adresse son parent. Le bébé va égale-
ment étre soumis aux stimulations olfactives, gustatives
et tactiles de la zone péribuccale. Les stimulations tacti-
les sont a ce niveau, essentiellement, celles de la tétine
ou du sein. Elles sont donc relativement constantes. La
température, la consistance vont également étre asymp-
totiquement constantes tant qu'il n'y a pas introduction
d'autres aliments que le lait. Par contre, l'odeur et le gott
vont varier mais pas de facon majeure, s'il s'agit d'un al-
laitement maternel. De fait, un nouveau-né présentant des
troubles sensoriels au niveau de la sphére orale peut ne
pas présenter de troubles majeurs de 1'alimentation dans
son jeune age. C'est par la suite que I'on note souvent une
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adaptation difficile lors de 1'ajout des céréales, et lors de
la transition vers une alimentation a la cuillére puis lors
de l'intégration des morceaux a l'alimentation.

Nous allons maintenant répertorier les différentes stimu-
lations sensorielles auxquelles une personne est soumise
dans le cadre d'un repas ordinaire en nous attachant plus
particuliérement au contexte environnemental.

Tout d’abord, il y a la lumiére : lumiere naturelle ou
artificielle. Il faut tenir compte des effets de réverbéra-
tion, de 1’angle d’arrivée sur I’eil du rayon lumineux.
I1'y a également le bruit : bruit de la conversation, bruit
de vaisselle, bruit de chaises et parfois, bruits de cuisine
(hotte, cuisson). Ensuite, il y a les odeurs : odeurs des
aliments (qui déclenchent la mobilité digestive), odeur
de la piéce, odeur des autres convives (odeur corporelle,
parfum). Il faut également considérer les perceptions
tactiles (la matiére des couverts, de la table, la nourri-
ture qui peut se trouver en contact avec le visage ou les
mains), proprioceptives (poids des couverts, du verre).

Au niveau du contexte environnemental, il faut pouvoir
distinguer ce qui reléve des comportements engendrés
par les troubles sensoriels et ce qui releve d’une mau-
vaise posture (pieds qui se balancent dans le vide, téte
en extension...), de difficultés de motricité fine, du non-
respect des distances interpersonnelles (par exemple, une
personne dont la distance intime est plus grande que la
moyenne et qui va systématiquement frapper son voisin
de table), du manque de prévisibilité.

Les stimulations sensorielles se poursuivent lors du repas
en lui-méme. Les stimulations olfactives sont percues
bien avant la mise en bouche des aliments, elles permet-
tent d'anticiper les stimulations gustatives qui seront per-
cues lors de cette mise en bouche. De méme, la vision
permet d'anticiper les stimulations tactiles et propriocep-
tives d'un aliment. La texture et la température constituent
des informations tactiles alors que la taille d'un aliment,
son poids sur la langue et dans la bouche, sa consistance,
apportent des stimulations proprioceptives.

Lors des étapes de mastication (section des aliments et
mouvements latéraux rotatoires de la machoire) et de dé-
glutition (propulsion du bol alimentaire vers I'eesophage),
la personne peut étre dérangée par le contact des aliments
puis du bol alimentaire. Cette variété de stimulations sur
les différentes parties de la sphére intra-buccale (genci-
ves, palais, langue, sulcus latéraux) ainsi que le simple
contact de la langue sur le palais, les joues, peuvent étre
insupportables pour une personne présentant des défen-
ses tactiles. De ce fait, cette personne évitera ces stimula-
tions désagréables par la limitation de la mobilisation des
aliments puis du bol alimentaire dans la bouche ainsi que
par une sélectivité alimentaire. Cet évitement de la mas-
tication aura pour conséquence des troubles parodontaux
ainsi que des troubles gastriques.

L'évaluation des troubles alimentaires se fait en deux
temps : un entretien avec la famille et une évaluation cli-
nique avec la personne. L'entretien permet de compléter
un questionnaire préalablement remis aux parents qui
nous permet de faire le point sur les éléments suivants :

* les aspects médicaux : histoire de naissance, suivi ac-
tuel par différents spécialistes (médecin, orthophoniste,
ORL, gastro-entérologue, diététicien), hospitalisations
et examens éventuellement déja réalisés.

« difficultés de santé actuelle : aux niveaux respiratoire,
digestif, nutritif, dentaire, gastro-intestinal, staturo-
pondéral. Nous devons également savoir si la personne
présente un reflux gastro-cesophagien (actuel ou passé)
et des allergies.

* histoire del'alimentation : particularités de I'alimenta-
tion au sein et au biberon (durée de l'allaitement, durée
des tétées, pauses ou endormissement dans les quatre
premicres minutes de la tétée, fuite de lait a la commis-
sure des lévres), particularités lors de la diversification
alimentaire, de l'introduction de nouvelles textures.
Est-ce que la personne a présenté une régression dans
l'alimentation ? Quelle est la consistance des aliments
acceptés ou refusés ? Existe-t-il une préférence pour
certains golts ou une température ?

* la liste de ce que mange ou ne mange pas la per-
sonne par rapport a ce que mange la famille.

* autonomie et contexte environnemental lors du re-
pas : utilisation du verre, des couverts, place occupée
(dans un angle...), la posture, les horaires et la durée du
repas, le contexte familial, particularité des repas pris
dans un autre lieu que le milieu familial, les moyens et
les modes de communication.

* les stratégies déja tentées par les parents et les résul-
tats obtenus.

¢ le type de médication ¢ventuellement proposé, sa for-
me et son mode d'administration.

* le menu proposé pour une journée classique, les quan-
tités et types d'aliments.

L'examen clinique nous permet de relever les éléments
suivants :

* particularité de la posture et du tonus du corps.

» observation des structures au repos : position des
lévres, de la langue, des joues, des mandibules, parti-
cularités du palais et de la dentition.

* mobilité des structures : qualité des mouvements des
lévres, des joues, de la machoire, de la langue, qualité
du contréle du souffle, de la mastication et de la déglu-
tition.

e vérification des réflexes : notamment réflexes de
points cardinaux, réflexe et force de succion, réflexe de
vomissement et de morsure.

* aspects sensoriels : réponse de l'enfant au toucher, a la
pression profonde, que ce soit avec les doigts gantés,
la brosse Nuck ou vibrante. Cet élément est évalué a
la fois au niveau des mains, du visage et de la sphére
orale.

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 23 - printemps 2009



Les particularités sensorielles

Cette évaluation se compléte par 'observation d'un temps
de repas ou de collation : cette étape est essentielle afin
d'évaluer objectivement le contexte familial, la posture,
l'autonomie de la personne ainsi que les particularités
de la sphére orale. Notons que méme en présence d'une
sélectivité alimentaire importante, il est primordial de
vérifier si les apports couvrent bien les quatre groupes
alimentaires afin d'orienter au besoin la personne avec
autisme et sa famille vers un bilan nutritionnel plus com-
plet. Un trouble d'alimentation sera considéré comme sé-
vere lorsque la personne accepte moins de 10 aliments
différents. Une intervention spécifique reste nécessaire si
la personne accepte moins de 20 aliments ou si un incon-
fort important est noté.

Ces interventions vont porter sur plusieurs aspects mais
elles vont toujours tenir compte des valeurs familiales
en lien avec l'alimentation. En outre, dans le cas ou la
personne présente un risque important de fausses routes,
il est évident que cet élément sera considéré en priorité
afin d'éviter toute complication cardio-respiratoire. De

Via le traitement des troubles
de modulation sensorielle, une
adaptation de l'environnement
peut étre proposée au travers
de la diete sensorielle

méme si les besoins
caloriques, hydriques
et nutritionnels de la
personne ne sont pas
comblés, cet aspect
sera traité en priorité.

n . . Différentes approches
(controle des stimulations s approch
peuvent étre utilisées
recues par la personne dans pour le traitement
le but de normaliser d'un trouble de I'ali-
la perception sensorielle). mentation  d'origine
sensorielle :

L'approche d'intégration neurosensorielle de J. Ayres
(1972) : le traitement des particularités sensorielles est
proposé pour l'ensemble du corps puis au niveau de la
sphere orale. Ce traitement a pour but de normaliser les
perceptions sensorielles, soit en limitant I'impact des dé-
fenses sensorielles, soit en améliorant la perception en
cas de dormance sensorielle. Les recommandations de C.
Senez (2002) proposent également une normalisation de
la perception en diminuant le seuil de sensibilité par des
massages intra-buccaux rapides et appuy¢s. Via le traite-
ment des troubles de modulation sensorielle, une adap-
tation de l'environnement peut étre proposée au travers
de la diéte sensorielle (contréle des stimulations regues
par la personne dans le but de normaliser la perception
sensorielle). Ainsi, chacune des stimulations sensorielles
répertoriées plus haut va étre examinée, manipulée in-
dépendamment des autres et une adaptation devra étre
trouvée s'il s'avére que cette stimulation précise engendre
une difficulté pour la personne avec autisme.

L'approche de Marjorie Palmer pourra également étre
utilisée pour augmenter la variété des aliments acceptés.
Des modifications micro-graduées d'une des caractéris-
tiques sensorielles d'un aliment pourront alors étre pro-
posées jusqu'a intégration compléte d'un nouvel aliment.
Notons que cette approche doit étre utilisée avec grande

précaution chez la personne trés sélective ; en effet si I'on
modifie I'aliment de base de cette personne, elle peut alors
le refuser et se mettre en danger au niveau nutritionnel.

En méme temps que ces différentes interventions, 1'ap-
proche comportementale pourra ¢galement étre bénéfi-
que car la personne est habituée a se protéger des stimu-
lations agressantes et devra adapter son comportement
face a une modification de sa perception sensorielle.

Ces interventions n'ont pas forcément lieu et ne sont pas
forcément recommandées sur les temps de repas. Elles
nécessitent la participation active de la famille et surtout
sa participation par les retours nécessaires sur l'adéqua-
tion des interventions avec la situation naturelle et parti-
culiére a chaque personne avec autisme et a sa famille.
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Le Syndrome d'Asperger

Le Syndrome
d’Asperger :
atouts

et particularités

Gaél Dufréne’,
Emmanuelle Chambres’ et Patrick Chambres’®

Préambule

Les membres du bureau de I’arapi ont recu récemment
des journaux écrits a la main par Gaél, une personne
avec syndrome d’Asperger (SA). Depuis juillet 2004,
Gagl écrit un bulletin qu’il a nommé DLG « Derniéres
Nouvelles du Galou » (Gaél Dufréne, DNG Publications,
premier numéro en juillet 2004, la publication continue).
Ce journal est mensuel, et Gaél y relate des événements
le concernant lui et sa famille, des actualités mondiales,
et dans certains bulletins un article sur les mathémati-
ques, la physique, ou encore la mécanique. Certains de
ces bulletins sont illustrés de planches de dessins. Ces
journaux sont tirés en plusieurs exemplaires, et sont des-
tinés a étre lus par les membres de sa famille.

Publier tous ces journaux dans le Bulletin scientifique
de I’arapi serait vraiment trop long. Nous avons plutot
choisi de saisir I’occasion de cet envoi pour redéfinir le
syndrome d’Asperger, et d’utiliser les journaux de Gaél
pour en illustrer différents points.

Définitions
Le syndrome d’Asperger est un trouble envahissant du
développement, comme 1’autisme, I’autisme atypique, le
syndrome de Rett, et le désordre désintégratif de 1’enfan-
ce. A I’heure actuelle, il faut savoir que la définition du
syndrome d’Asperger n’est pas totalement consensuelle,
le point de désaccord principal étant le développement
du langage et le développement cognitif qui sont consi-
dérés comme normaux les trois premicres années selon
les critéres des classifications internationales (CIM 10 et
DSM 1V), mais qui peuvent étre retardés et avec des par-

ticularités selon certains cliniciens (notamment Gillberg,
2002 ; Attwood, 2008).
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Comment alors définir le syndrome d’ Asperger ?

Pour illustrer les éléments de définition du syndrome
d’Asperger, nous citerons, quand nous le pourrons, des
extraits du journal de Gaél.

Bien trop souvent, dans les descriptions du syndrome
d’Asperger (SA), ne sont présentées que les difficultés
et déficiences de ces personnes. Or elles possédent aussi
des qualités et des atouts par lesquels, pour une fois, nous
voudrions commencer. Par ailleurs, nous souhaiterions
non pas parler de difficultés ou déficiences, mais plutot
de particularités, et de singularités.

Ainsi, sommes-nous pleinement en accord avec cette
phrase formulée il y a quelques années déja par Laurent
Mottron : « de la, la notion de handicap : les autistes
vus comme personnes handicapées sont compris comme
ayant quelque chose en moins par rapport aux non-autis-
tes. En revanche, si ['on prend au sérieux, en particulier
au niveau méthodologique, que ce sont des personnes
différentes, soit en leur appliquant des normes construi-
tes pour non-autistes, une partie du handicap disparait »
(Mottron, 2004, p. 135).

! Personne avec syndrome d'Asperger, rédacteur du bulletin « DMG », pour le contacter, écrire au Bulletin scientifique de ['arapi.

2 Psychologue

* Professeur de Psychologie Cognitive, Laboratoire de Psychologie Sociale et COgnitive, LAPSCO, UMR CNRS 6024, PRES

Clermont Université
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1. Les personnes avec un Syndrome d’Asperger
présentent de nombreux atouts.

® Une intelligence normale.

Les personnes avec SA posseédent une intelligence nor-
male, voire, quelquefois, largement supérieure a la
moyenne. Mais attention, malgré ce que 1’on entend
souvent, toute personne avec SA n’a pas forcément un
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QI de personne surdouée ! Gaél écrit que quand on lui
demande : « Comment vous décrivez-vous ? » il répond
« Je suis un autiste ayant le baccalauréat et le permis de
conduire ! » (DNG hors sérien® 2, p. 1) .

Mottron (2004) parle de pics d’habiletés (écart entre le
résultat obtenu par la personne autiste testée et I’écart
moyen des non-autistes), révélés par des tests d’intelli-
gence. Les personnes avec SA présentent par exemple un
pic d’habileté en décodage (reconnaissance et nomina-
tion de chiffres et de I’alphabet écrit) qui se traduit sou-
vent par une lecture précoce.

Elles ont des intéréts trés forts dans certains domaines,
qui peuvent aller jusqu’a des surcompétences. Mottron
parle de capacités spéciales. Parfois, les performances
dans certains domaines, fixes et restreints, sont supérieu-
res a ce que 1’on pourrait attendre de la personne, et peu-
vent étre trés supérieures a ce que 1’on observe dans la
population générale, voire exceptionnelles. Souvenons-
nous, par exemple, des calculs qu’est capable de faire le
héros du film « Rain Man » (Levinson, 1989). Ou en-
core, Daniel Tammet (2007), dans « Je suis né un jour
bleu », explique, entre autres talents exceptionnels, qu’il
parle couramment plusieurs langues étrangéres, et qu’il
a appris, en quelques jours, le finlandais, une langue
pourtant trés complexe. Gaél, lui, a un don exceptionnel
pour I’arithmétique. En effet, il explique : « ...D autres
font des calculs mentaux fort complexes : par exemple
extraire des racines onziemes de nombres a 13 chiffres...
Moi aussi je suis capable d’autres prodiges peut étre pas
aussi impressionnants. Je suis capable sans erreur de fai-
re quasiment n’importe quelle racine carrée, de téte évi-
demment... j’ai méme fait des racines cubiques de téte ;
c’est beaucoup plus dur... Alors les racines onziemes...
c¢’est trop dur pour moi ! | | Cependant je peux faire assez
fort comme la dérivée d’une fonction sans aucune note,
que de téte... que je donne comme exercice a faire sur pa-
pier - évidemment - a ma brave mere... Quant a mon pere
il apprécie que je transforme les euros en francs et vice
versa en moins de temps qu’il faut écrire ! Faut dire que
Jefais pire : je calcule les taux des yens en livres sterling,
des francs suisses en dollars américains... », DNG Hors
série n° 1, p. 1. Il essaie de faire partager cette passion
des mathématiques, en donnant des legons trés détaillées
et didactiques dans chacun de ses numéros DNG (illus-
trées par ces pages tirées du numéro 31).

Gaél a aussi des talents de dessinateur industriel, avec un
sens du détail trés élaboré :

« Dans de telles conditions, il est trés facile pour moi de
dessiner une machine sans aucun modeéle, juste des plans
a deux dimensions. D ailleurs pour dessiner un moteur
je ne peux pas avoir une vue ftotale et en méme temps
avoir tous les détails ; alors j utilise mon zoom je des-
sine en détail I’alternateur, puis les soupapes, et l’arbre
a cames, organe par organe. Le dessin, généralement en
trois dimensions, permet un travail de synthese puisque
c’est I’assemblage des organes du moteur imaginés les
uns apres les autres. » (voir les exemples de dessins qui
illustrent cet article).
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® Une grande mémoire.

Certaines personnes avec SA peuvent avoir une mémoire
a long terme exceptionnelle. Elles peuvent se souvenir,
avec précision, de faits et détails remontant a la jeune
enfance. Les autobiographies qu’ont écrites des person-
nes avec SA, comme Temple Grandin (1994), Gunilla
Gerland (2004), ou Daniel Tammet (2007), en sont de
trés beaux exemples. Cette mémoire des faits peut étre
associée a une mémoire photographique, les personnes
sont ainsi capables de mémoriser et restituer des pages
entiéres de livres (voir par exemple Gerland, 2004).

Gaél se décrit comme quelqu’un ayant « une mémoire
d’éléphant ». Il écrit : « beaucoup de gens qui ont le
syndrome d’Asperger ont une trés grosse mémoire sur-
tout des chiffres. Je ne fais pas exception a la régle. En
plus de connaitre par coeeur ma table de multiplication
Jusqu’a 12, j’ai aussi tous les carrés jusqu’a 25... pas
besoin de carte vitale : les numéros de sécu de la CAF, de
ma carte de paiement sont connus par ceeur, s ajoutent
les puissances de 2 jusqu’a 12 (2 puissance 12 = 4096)
quelques puissances de trois et de cing, une quinzaine
de décimales de pi)... En plus ma mémoire posséde une
grande partie de mes notes -4250 pages faites a ce jour-
qui contiennent tout ce que j'ai appris. Une trés grosse
partie concerne les mathématiques (25%,) et la mécani-
que (40%). Heureusement car sans ces connaissances,
pas de dessins de moteur qui sont parfois de véritables
défis d’ingénierie quand on doit reconstituer certains or-
ganes de moteur dont on n’a pas les plans ! » (DNG,
Hors série n°2, p. 2).

® Une pensée visuelle trés performante.

Selon Attwood (2008), les personnes avec SA ont une
maniére différente de voir les objets, pensant parfois en
image plutdt qu’avec des mots. Gaél a une pensée visuel-
le trés élaborée, a tel point qu’il compare son cerveau a
un ordinateur : « Mon cerveau n’arréte jamais de penser
mais mon véritable point fort est que mon cerveau posse-
de un ‘logiciel d’imagerie pour ingénieur, intégré’ ». Ce
dernier a remplacé les ordinateurs pendant les années
90 ou ces derniers n’avaient pas la puissance de calcul
des dernieres machines actuelles. Mon cerveau est donc
aussi puissant que les derniers ordinateurs de 2007 : soit
un moteur diesel a quatre temps ; de téte, je peux voir
la vue dessus ou dessous, a gauche, a droite, de n’im-
porte quel angle, comme une caméra qui filme le moteur.
Toujours sans rien dessiner, je peux imaginer l’intérieur
du moteur, les pistons, le vilebrequin, les soupapes peu-
vent étre mis en mouvement. Je peux aussi zoomer, Voir
les parcours de ['huile, du liquide de refroidissement »
(DNG, hors série n° 2, p. 2).

® Des qualités humaines trés appréciables.

Les personnes avec SA sont honnétes, elles sont fid¢les
en amitié, elles sont sincéres, et font preuve d’une grande
franchise. On peut en trouver des illustrations dans le
journal de Gaél, par exemple celle-ci, quand il explique
qu’il n’a pas envie d’entrer dans un CAT nommé « Le
Chalet » :

Y

4
&

{DOM PE A PISIONS
AXIAUX A CYLINDREE R
VARIABLE “Reyrolle

N°5 A

« Une partie de moi ne veut pas travailler au chalet :
on n’y fait pas de mécanique : et fabriquer du chocolat
n’a pas grand intérét professionnel, tellement [’affaire
est ¢éloignée de mes compétences de dessinateur indus-
triel en mécanique. Pour arranger le tout je travaille
trois jours au lieu de deux prévus en juin ; provisoire-
ment jusqu’en janvier. Imaginez ma sceur Florence faire
21 heures de maths par semaine...C’est exactement ce
que je ressens quand je fabrique du chocolat, tellement
Je déteste ¢a... Une autre partie de moi dit exactement
l"opposé : ¢a permet d’acquérir un sens pratique plus
aisé, avec la manipulation d’objets physiques. Et puis le
‘rat de bibliotheque sort de son trou’, cependant il y a
un bémol : mes collegues n’ayant pas une formation trées
¢élevée : les plaisanteries sont lourdes voire vulgaires. »
(DNG n° 5) et dans un autre numéro : « ...c’en était trop,
J avais 'impression d’aller au bagne de Pont-Scorff,
trois jours avant le lundi de chaque semaine... » (DNG
n° 7).

® Un sens de ’humour et de ’auto-dérision.

On dit souvent que les personnes avec SA n’ont pas
d’humour, et ne le comprennent pas. Or, comme d’autres
personnes Asperger, Gaél fait preuve de beaucoup d’hu-
mour, dans tous les numéros de DNG, que ce soit dans
I’intitulé de certains paragraphes par exemple quand il
fait allusion a ses problémes au CAT « les chocolats du
chalet : on n’a pas eu de suspens a la Hitchcock » (nu-
méro 7), ou quand il parle de ses soins dentaires « mes
crocs : question de gros sous » (numéro 15) et « atten-
tion travaux » (numéro 19), ou encore quand il évoque
un probléme de fuite d’eau dans son immeuble « Plus de
fuite : I’appartement avec piscine sur le palier est déja
loué » (DNG n°® 21, p. 1).

Un autre exemple se présente quand il parle des idées
qui émergent dans son esprit a cause des difficultés qu’il
éprouve a trouver un emploi : « Inébranlable, zen, je le
suis ; du coté obscur, je ne le suis pas. Des idées de sui-
cide, j’y ai pensé. Saut de ’ange depuis la véranda, faire

| S
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un bizzzou d’amoureux avec le TGV ; voir les éléphants
roses par overdoses ; pas vraiment ma tasse d’infusion
de thym ! Et si je me rate je risque d’attendre dans des ur-
gences surencombrées... Non trés peu pour moi. Et puis
si je me suicide, je ne pourrai pas savoir si G. W. Bush
ne va pas démissionner a cause de la guerre en Irak, et
de ne pas savoir c’est terriblement ennuyeux pour moi.
Merci monsieur Bush vous m’aurez évité de me suici-
der. » (DNG n° 8).

On peut donner une autre illustration de I’humour de

Voioi une gauss‘z, representation des 1T)8%é‘nja%qu§§i4

C/EST FAUX,ESPECE DE

CANCRE | RECOMMENCE

ou JE TE REMONTE !
LES BRETELLES:

LLE/ZIZMOM o))
GRT‘PméJeJ@Pr“ﬂI’
sl

Gaél, en regardant ses dessins dont il ponctue quelque-
fois DNG (voir celui ci-contre, tiré du numéro 25).

2. Les personnes avec SA présentent des particularités
dans plusieurs domaines, comme le révélent les cri-
téres diagnostiques (voir critéres du DSM 1V).

® Difficultés a interagir avec les autres.

Ces personnes ont des difficultés dans les relations avec
autrui. Elles ont du mal a comprendre les émotions et
sentiments des autres au travers leurs gestes, mimiques
et expressions faciales, et a exprimer elles-mémes ces
émotions. Gaél dit : « Le probleme avec le syndrome
d’Asperger c’est que tous les sentiments que nous avons
sont tous exagérés : quand j’ai peur ¢a tourne a la crise
d’angoisse ; quand je rigole je finis par pleurer et aller
aux toilettes en prime ! Et si je suis en colere le sentiment
ne s’ évacue pas comme tout le monde ; je suis assez ran-
cunier. On a l'impression que les systemes hormonaux ne
sont pas au point : ils renforcent les sentiments au point
que je sens ne plus pouvoir contréler mon propre corps
Jai I'impression que mon cerveau et le reste sont parfois
deux choses différentes, deux mondes qui ne se compren-
nent pas. » (Numéro hors série page 6).

Elles ont des difficultés a comprendre et appliquer les
regles et codes sociaux. Elles ont aussi de grandes dif-
ficultés au cours des conversations, pour traiter la mul-
titude d’informations qui arrivent en méme temps : « ...
Car pendant une conversation, je ne peux pas, a la fois
regarder mon interlocuteur pour voir si ce que je dis est
compris, en méme temps penser d ce que je vais dire pour
me faire comprendre, et utiliser des gestes. Et quand mon
interlocuteur parle, il mobilise toute ma concentration,
impossible de voir autre chose, comme s’il y avait trop
d’informations qui déboulent dans un ordinateur et que
ce dernier n’arrivait pas a tout traiter... » (Hors série
numéro 2, page 4). Dans le méme numéro de DNG, Ga¢l
fait part aussi des difficultés qu’il éprouve quand il est en
contact avec des personnes nouvelles : « Pour arranger
le tout je suis rarement a l’aise avec des gens que je ne
connais pas tres bien : je me sens nerveux et pour éva-
cuer cette nervosité je ris a tort et a travers. Pour peu que
rien ne se déroule comme prévu et mes crises d’angoisse
reviennent... »

Ces difficultés d’ajustement social peuvent conduire ces
personnes a rechercher et apprécier la solitude. C’est
le cas de Gaél qui en est conscient, et a fait ’effort de
s’inscrire en CAT, avec I’objectif, entre autres, de « sor-
tir du trou a rat de bibliothéque et rencontrer d’autres
personnes... » (DNG, numéro 6). Ces difficultés dans la

f

© Gael
compréhension de I'univers social conduisent bien trop
souvent ces personnes, qui pourtant ont bien souvent dé-
croché des diplomes, a ne pas trouver d’emploi, ou a ne
pas le conserver. Selon Gaél, I’entretien d’embauche peut
étre un calvaire : « L’absence d’empathie plus des crises
d’angoisse, voila qui rend presque impossibles les entre-
tiens d’embauche avec emploi a la clef... ». Et il explique
méme que le fait d’avoir des diplomes peut étre pénali-
sant dans le numéro 8 : « ...Je n’ai pas fait exception a la
regle : 11 écoles et 7 redoublements, pour s entendre dire
qu’il est plus facile de trouver un travail a un handicapé
qui a un CAP qu’a celui qui a un BTS... Cariln’y a pas
d’atelier protégé pour ceux qui ont au moins le bac... les
associations qui ont en charge ces handicapés ont ten-
dance a baisser les bras... ou ont décidé a mon insu que
je devais étre ouvrier... du coup étre diplomé devient une
difficulté, un comble... » (hors série numéro 2 p. 4).

La difficulté a comprendre les états mentaux des autres
personnes (ce que 1’on appelle la théorie de 1’esprit) et a
savoir comment agir dans différentes situations sociales
conduit a des réactions chez les personnes avec SA qui
peuvent paraitre surprenantes, et étre interprétées comme
étant un manque d’empathie. Gaél explique ses difficul-
tés : « La principale difficulté, c’est I’absence d’empathie
-se mettre a la place des autres-. C’est une chose que
J'ai apprise tres tard : vers 19 ans je savais a peu pres
maitriser [’empathie, mais trouver la réaction adéquate
dans certaines situations je ne sais pas faire. Et ne pas
savoir faire apporte de terribles crises d’angoisse, et le
mot crise n’est pas trop fort : tremblements, diarrhée,
vomissements, difficultés a penser a autre chose que la
peur. C’est comme si je n’arrivais pas a controler mon
propre corps... » (Hors série numéro 2, p. 4).

Gaél, dans le DNG n° 2, donne un exemple de scéne vio-
lente a laquelle il a assisté et qu’il relate pourtant sans
émotion apparente : « Le 4 aoiit, un mercredi particulie-
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rement pluvieux, pendant mon petit déjeuner, je vois deux
hommes se battre assez durement : ['un qui s apprétait a
lancer une pierre avait une blessure au-dessus de [’ceil
et saignait abondamment. Tous les deux avaient leur
T-shirts maculés de sang. Sur le coup on a une réaction
surréaliste : ‘je trouve qu’ils s ‘amusent bien sous la pluie
drole de jeu !’ Plus tard je descendis dans [’entrée. Les
autres locataires discutaient avec la police, le sol et ['in-
terphone possédaient des taches de sang. Quelques jours
plus tard les journaux relatent les faits : ¢ était la 3°™
agression — celle-ci faite par un gar¢on armé de ciseaux,
au rez-de-chaussée. Le mec auteur des faits a été arréte.
La rumeur dit qu’il s'est évadeé de [’hopital Charcot... »

® Les personnes avec SA ont des intéréts restreints
forts, qui peuvent accaparer une grande partie de
leur temps et de leurs conversations.

Nous I’avons vu plus haut, ces passions peuvent conduire
a des sur-compétences (pour Gaél : mathématiques, méca-
nique et dessin industriel), mais peuvent paradoxalement
contribuer a accentuer encore la solitude et 1’isolement
des personnes avec SA. De plus, de manicre a trouver
un peu d’ordre, et de prévisibilité dans un monde qu’el-
les ont du mal a décoder, les personnes avec SA peuvent
établir des routines et des rituels pour elles-mémes, mais
aussi pour leur entourage. Gaél décrit le rituel dont il a
convenu avec sa mere : numéro 21 « Pauvre Mathouse.
Pas de grasse matinée ! Tous les matins on se téléphone
a 7 h 45. Et je finis presque systématiquement la conver-
sation par des maths... »

Criteres complémentaires, non présents dans les classifi-
cations internationales, et pourtant souvent observeés :

® Particularités au niveau de la parole et du langage.

Les parents parlent souvent d’un retard de langage chez
leur enfant qui, plus tard, s’avérera avoir un SA. De plus,
on observe souvent un langage pédant, avec un langage
trés ¢laboré ; on peut observer aussi des particularités
au niveau de la prosodie (intonations, débit, volume...).
Certaines personnes avec Syndrome d’Asperger ont un
niveau de langage expressif élevé, voire supérieur a la
moyenne. Ils s’expriment souvent avec un vocabulaire
riche, et précis. Mais paradoxalement, on observe trés
souvent un grand décalage entre ce niveau d’expression
et le niveau de compréhension du langage oral. Ces dif-
ficultés sont largement imputables a une concentration,
et a un systéme de filtre des informations pertinentes de
moindre efficience comparativement aux personnes ty-
piques. Gaél, dans son hors série numéro 2 page 6 indi-
que : « ...mon cerveau n’arrive pas a tout capter, comme
si le flux d’informations a analyser par le cerveau était
trop important. J ai l'impression de vivre dans une sorte
de brouillard ou je n’arrive a comprendre qu’'une par-
tie des évenements qui arrivent autour de moi si je ne
me concentre pas. 1l faut sans cesse se concentrer quand
on est Asperger ; c¢a finit par fatiguer bien plus que les
autres, dits ‘normaux’ ».

Ces criteres sont souvent complétés par d’autres signes
cliniques largement partagés chez les personnes avec
SA. Ainsi observe-t-on souvent une maladresse motri-
ce chez les personnes avec SA, qui s’apparente parfois
a de la dyspraxie *. Alors que certaines personnes avec
SA, comme Gaél, sont extrémement habiles et précises
pour tenir un crayon, d’autres vont éprouver beaucoup
de difficulté en motricité fine (dessiner, découper avec
des ciseaux, écrire, etc.). Et nous ne savons pas si c’est
le cas pour Gaél, mais des personnes avec SA douées en
dessin peuvent paradoxalement étre trés génées dans la
réalisation de gestes simples en motricité fine (par exem-
ple faire ses lacets de chaussures), ou dans I’exécution de
gestes plus globaux. Les personnes avec SA ont des dif-
ficultés a pratiquer certains sports (notamment les sports
techniques, comme les sports avec ballon), et ont des
difficultés a coordonner leurs gestes a tel point que cer-
taines ne peuvent pas apprendre a nager, ou a conduire ;
elles peuvent éprouver des difficultés dans les routines
quotidiennes (par exemple s habiller, faire les lacets des
chaussures, ...).

® On observe aussi souvent une sensibilité sensorielle
particuliére, comme la crainte de certains bruits, le
rejet de certaines odeurs, de certaines textures.

Conclusion : tres souvent,

un véritable gdchis de compétences !

Malgré leur bon niveau intellectuel, leurs sur-compéten-
ces dans certains domaines, et leurs qualités humaines,
les personnes avec SA sont encore trés mal intégrées en
France, aussi bien dans le milicu scolaire que profes-
sionnel. En effet, quand elles sont scolarisées, on leur
demande bien trop souvent de faire I’effort de s’adapter a
cet univers difficile, alors qu’en retour tres peu d’adapta-
tions sont proposées. Gaél relate dans le DNG (hors série
numéro 1) les difficultés scolaires qu’il a vécues, réve-
lées par un grand nombre de redoublements et de chan-
gements d’écoles, par I’obtention du BAC a 25 ans, et un
BTS qu’il n’a finalement pas pu décrocher. Et quand les
personnes avec SA recherchent un emploi, il s’avére que
c’est un véritable parcours du combattant, qui se termine
trop souvent par un non recrutement. Et si recrutement
il y a, les personnes Asperger sont parfois confrontées a
des situations trés difficiles qui se soldent par un échec :
« Septembre 1999 ; je viens frapper a ATLAS EPSR, Mr
X mon correspondant ne sachant pas trop ce qu’est un
dessinateur industriel, et en voyant que je n’ai pas réussi
mon BTS, on décida tous les 2, pour un stage en entre-
prise de 2 semaines. Je me disais que cela augmenterait
mon expérience en entreprise, méme si en 2 semaines
c’est peu. Le stage a lieu en juin, 2000....Au beau milieu
du stage, mon tuteur démissionne, me laissant avec une
machine a recalculer et dont je ne connaissais pas tout...
sans compter des erreurs de débutant sur les plans... »
(DNG Hors série, n° 1, p. 2). Ou encore, il arrive, a

* Une personne dyspraxique congoit bien les gestes mais n'arrive pas a les organiser ni a les réaliser de fagon harmonieuse, il montre
une grande maladresse et toutes ses réalisations motrices ou graphiques sont médiocres, informes, brouillonnes.
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I’'image de ce qui s’est produit pour Gagl, qu’il soit fait
des propositions d’emploi treés décalées par rapport aux
compétences de la personne. Il a été finalement suggéré
a Gaél, de niveau bac + 2, un emploi en atelier protégé !
Gaél résume la situation « Etre handicapé diplomé, ¢ est
étre condamné a l'inaptitude a vie : au lieu d’arranger
les choses, elle les complique. C’est plus facile de placer
un ouvrier handicapé qu’un technicien supérieur han-
dicapé », a t-on osé me dire. C’est sans doute ce que
pensait Mme X qui ne voulait pas se casser le crane pour
trouver une solution a mon cas... » (DNG, Hors série,
n°l, p.4et5).

Alors, que pourrait-on faire pour que cette situation évo-
lue ? Tout d’abord, faire connaitre le syndrome d’Asper-
ger aupres des professionnels de santé et de 1’éducation
d’une part, et dans le monde du travail et des organis-
mes spécialisés d’autre part (ce qui est préconisé¢ dans
le plan autisme 2008-2010). Ensuite, proposer, si néces-
saire, des aménagements et des adaptations tout au long
du cursus scolaire, puis lors de ’entrée dans le monde
du travail. Enfin, trop souvent, on considére que des en-
fants et adolescents avec SA, parce qu’ils n’ont pas de re-
tard intellectuel et n’ont pas trop de difficultés scolaires,
n’ont pas besoin de prise en charge. Or, si [’on propose
un programme de développement des compétences so-
ciales a des personnes Asperger, par exemple en utilisant
ou en s’inspirant d’outils ou programmes existants tels
que ceux proposés par Attwood, (2008), Bernier, Lamy
et Mottron (2003), Faherty (2005), Freeman et Dake
(1996), Howlin, Baron-Cohen et Hadwin (1999), Gray
(1994 a, b, c), Gutstein et Sheely (2002 a et b), on leur
offre ainsi la possibilité¢ de pénétrer plus facilement les
milieux scolaire puis professionnel, ce qui, comme le
préconise la loi de février 2005 (La loi n°2005-102 pour
I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées), devrait accroi-
tre significativement leur niveau de participation sociale.
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Georges Huard, Québecois atteint du syndrome d’Asper-
ger, est tecnicien informatique a I’Université du Québec
a Montréal. Le compte-rendu d’une intervention qu’il a
fait a Tours lors d'un récent voyage en France (ici on le
voit dans le TGV) est rédigé par Virginie Schaefer, secré-
taire assistante de [’arapi.

Laissons entrer le soleil

eorges Huard, « ambassadeur » du monde Asper-

ger, intervient assez souvent auprés d’associa-

tions ou dans les établissements pour expliquer
ce syndrome en décrivant a la premiére personne ce
que vivent les personnes atteintes. En novembre on a
pu écouter son exposé, illustré de photos, de dessins et
d’anecdotes sur ses expériences. Il y présente de fagon
animée et concréte une perception et une compréhension
différentes de I’environnement et des autres et esquisse
des pistes pour mieux vivre ensemble.

Il commence par une petite définition. « Syndrome d’As-
perger : un trouble du spectre de [’autisme, sans défi-
cience intellectuelle, caractérisé par [’'absence d’un
décodage des expressions d’autrui et souvent par des
hypersensibilités sensorielles. »

Quelles sont les difficultés de base ?

Lorsqu’on demande a une personne Asperger de décrire
ce qui lui a toujours semblé difficile, elle ne cite pas les
critetres du DSM-IV ou de la CIM-10. Ces descriptions
classiques pointent plutot ce qui parait déficient du point
de vue d’une personne ordinaire. Lorsqu’on est Asperger
ce sont les étres « ordinaires » qui semblent incompré-
hensibles, aussi compliqués a suivre que peut 1’étre une
personne autiste pour son entourage « neurotypique ».
Pour s’intégrer une personne Asperger fait face a plu-
sieurs problémes.

1) La compréhension sociale, qui semble se mettre en
place sans effort chez les autres, nécessite un ap-
prentissage souvent ardu et semé d’embtiches. Par
exemple, il peut paraitre évident a tous qu’une blague
n’est drole que la premiére fois qu’on I’entend. Une
personne Asperger doit apprendre que la chute ne fait
rire que lorsqu’on la découvre et qu’elle étonne, qu’au
contraire rire a I’infini de la méme chose ou la racon-
ter sans cesse sont des comportements socialement
inefficaces. Le donnant-donnant de la relation, 1’art

de passer d’un sujet a I’autre, le sens des expressions
ou des intonations... tout est a apprendre en compre-
nant peu a peu les conséquences de ses « bourdes »
sociales.

2) Les réponses sensorielles sont atypiques. Déja, la per-
ception varie d’une personne a 1’autre ; on dit bien
« les gouts et les couleurs... », mais chez les person-
nes Asperger les sons, les mouvements, les textures,
les odeurs... sont per¢us de fagon parfois vraiment
trés différente. Ces personnes sont souvent particu-
lierement sensibles a certaines sensations, dans une
modalité ou plusieurs. Elles peuvent leur faire peur
(bruits forts et imprévus) les surprendre (le toucher)
ou les attirer vers quelque chose qui parait bizarre aux
yeux des autres (la surface lisse des coléopteres).

3) Ce qui parait simple a faire pour beaucoup peut étre
trés difficile a cause d’un développement moteur per-
turbé touchant I’équilibre. De plus, il peut étre trés
compliqué de gérer le travail en « multitaiches ».
Regarder et écouter en méme temps, se déplacer en
suivant une conversation, comprendre une explication
tout en décodant les émotions de celui qui parle...
faire plusieurs choses a la fois demande des efforts
énormes.

Quels effets sur le comportement ?

1) Les rapports atypiques avec le gens.

Cette perception différente du monde est source de pas-
sions souvent atypiques souvent trés ciblées et parfois
dévorantes : chez Georges, les horloges, les calculatri-
ces, les nombres, les insectes, les extraterrestres... Il a
d’abord pergu les autres comme des bases de données
ambulantes susceptibles d’apporter des informations sur
ses sujets préférés et les harcelait donc d’interminables
suites de questions.
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Ajuster son comportement aux situations sociales n’est
pas évident. Tout doit étre appris : employer un langage
et des maniéres différents avec ses professeurs qu’avec
ses camarades, montrer son intérét pour les autres sans

Mais la popularité croissante de tous ces petits appa-
reils, agendas, téléphones portables, calculettes, voire
ceux qui sont les trois a la fois, rend ce comportement
bien moins remarquable en société.

paraitre indiscret. Le dosage des comportements sociaux

, . ® Se rendre compte que les bruits d’un chantier de
n’est pas automatique.

construction ou d’un avion de chasse ou qu’un effleu-
rement imprévu ne sont pas si dangereux que ca, se
réfugier a la biblio-
théque de 1’école
lorsque la turbulen-
ce et les cris déran-
gent trop, sont des
stratégies qui peu-

Les personnes Asperger ont aussi tendance a tout prendre
au premier degré, au pied de la lettre. Ainsi ils sont sou-
vent victimes de moqueries parce qu’il est facile de les
faire marcher (ou plutét courir) avec des histoires invrai-
semblables. Georges raconte que son frére « neurotypi-
que » avait réussi a lui faire croire un jour que dorénavant
le ramassage scolaire allait se faire par avion plutdt qu’en

Lorsque la perception

du monde est déja fluctuante
par nature, il n’est pas
étonnant qu’une personne

car. vent aider. Mais la soit plus a ’aise
. ‘s X tolérance aux sen- ; :
Enfin, une difficulté & reconnaitre les personnes (proso- ) dans les situations stables,
. A sations augmente P
pagnosie) surtout hors contexte, peut étre mal pergu par aussi 4 cours de I preévisibles et calmes.
les autres qui y voient un acte intentionnel. vie

A long terme Georges a réussi a développer des straté-
gies :

® (Classer les gens en groupes selon leurs intéréts parta-
gés pour mieux choisir ses sujets de conversation en
fonction de son interlocuteur.

® Fréquenter des milieux ou les discussions sur ses in-
téréts particuliers sont possibles et méme souhaitées
(club d’informatique, groupe de biologie).

® Privilégier les relations avec les personnes qui s’ex-
priment par la parole plutét que par les gestes et les
émotions, plus difficiles a décoder. Il vaut mieux ceux
qui appellent un chat un chat, le sarcasme ou I’ironie
sont souvent mal compris. Pour convaincre Georges il
est plus efficace de lui présenter une notice technique
qu’une publicité basée sur une évocation émotionnelle
sans lien direct avec le produit. Vous trouverez facile-
ment des exemples des deux styles d’argumentation en
pensant aux spots pour les voitures a la télé. ..

® S’appuyer sur les styles variés de coiffure et de véte-
ments pour reconnaitre les autres, la mode des années
70 a été d’un grand secours. Mais le conformisme n’ar-
range rien. Il est donc plus facile étre a 1’aise dans des
milieux décontractés ou un peu artistes ou chacun a un
« look » particulier.

2) Les rapports atypiques avec les objets

Certains objets attirent irrésistiblement. Georges aime,
par exemple, regarder défiler les mouvements répétitifs
comme les aiguilles d’une montre ou les chiffres sur une
horloge ¢électronique, d’ou un attachement « bizarre » a
sa calculette ou agenda électronique. D’autres font peur,
comme les sources de bruits forts, comme les marteaux
piqueurs ou les scies électriques.

Dans ce domaine les solutions viennent de stratégies
mais aussi d’évolutions.

® Etre occupé par son travail ou une activité intéressante
aide a ne pas rester le regard collé sur le défilement des
secondes et des minutes sur un gadget ¢lectronique.

3) Les rapports atypiques avec les événements

Lorsque la perception du monde est déja fluctuante par
nature, il n’est pas étonnant qu’une personne soit plus a
I’aise dans les situations stables, prévisibles et calmes.
Les changements imprévus, incompréhensibles, peuvent
déclencher stress, crises de panique, phobies. Les envi-
ronnements sociaux nouveaux sont particulierement dé-
sagréables. Parmi les stratégies a mettre en ceuvre :

® Préparer, prévenir les changements, les introduire petit
a petit, tenter de comprendre leur logique, éviter qu’ils
se heurtent a un probléme de perception sensorielle.

® Apprendre que dans une situation inconnue il faut re-
garder les autres et faire comme eux.

® Choisir le milieu. S’il est plus « relaxe », les compor-
tements décalés y sont davantage acceptés et une per-
sonne Asperger « passe mieux ».

Au dela des stratégies

Enfin, on apprend tout au long de la vie. « Pour étre adul-
te, une personne Asperger doit vivre toute une vie. » 1l
serait peut-étre plus juste de dire « pour passer inapergu
parmi les adultes lambda... »

Tout serait tellement plus simple avec un zeste de respect
ajouté. Ce sont ce que Georges appelle les solutions « so-
leil », celles qui n’obligent pas la personne a se dépouiller
de sa différence pour s’intégrer. Une solution « nuage »
exige de se conformer, par exemple se forcer a se préoc-
cuper des intéréts « ordinaires ». Une solution « soleil »
serait, par exemple, de trouver des gens qui partagent les
mémes intéréts particuliers ou un milieu ou ces sujets
peuvent étre développés et méme utiles. La passion de
Georges pour les ordinateurs a fini par devenir un travail,
il est aujourd’hui technicien informatique a I’Université
du Québec a Montréal. Dans une solution « soleil » 1’at-
tirance pour des choses a cataloguer, prévisibles et quan-
tifiables, peut devenir un atout a exploiter plutdt qu'une
bizarrerie.
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Georges n’a eu de diagnostic qu’a 1’age adulte. Il a
grandi « décalé » sans explication de ses différences.
Aujourd’hui, le dépistage précoce est plus fréquent. Il a
noté quelques rayons de soleil qui auraient pu faciliter sa
vie si on avait mis un nom sur ses difficultés plus tot.

En général :

e Apprendre afin de développer une meilleure compré-
hension des conventions sociales et de la communica-
tion ce qui lui aurait permis de mieux naviguer dans la
diversité de I’environnement humain.

® Apprendre a se faire des amis.

® Apprendre a développer de bonnes habitudes de travail
pour I’école et la maison.

A la « petite école » :

® Un accompagnement lors des périodes non-structu-
rées.

® [a permission d’aller a la bibliothéque durant les mo-
ments plus chaotiques.

® Un acceés a une personne capable de « traduire » les
codes sociaux (expliquer, par exemple, dans quelles
circonstances « rapporter » est vraiment nécessaire et
dans lesquelles ce comportement n’apporte que des en-
nuis).

® Une aide a organiser ses travaux scolaires.

e Un contrdle strict du « bullying », ces harcélements
physiques, et surtout psychologiques, dont les enfants
différents sont souvent victimes en milieu scolaire.

Au college, au lycée :

® Une aide a traduire le langage social, encore plus es-
sentielle avec ce changement du contexte.

® Toujours un acces au calme de la bibliothéque.

® Une explication de la culture « ado » dont la compré-
hension ne vient pas seule.

e Un environnement propice a I’étude et 1’organisation
du temps.

® Des choix d’activités sportives pour éviter celles ou les
troubles de la proprioception et les difficultés a gérer
plusieurs taches simultanées ou a décoder les signaux
des autres joueurs vont faire courir a des situations
d’échec.

® Des activités parascolaires, (club de maths ou de ran-
donnée, par exemple) qui correspondent aux intéréts
spéciaux.

Vers I’insertion professionnelle :

® Durant les études ou formation, une aide a 1’organisa-
tion pour mettre, par exemple, I’emphase sur les fins de
trimestre et la préparation des controles.

® Une introduction au monde du travail pour mieux
le connaitre et donc mieux s’y adapter. Des rencon-
tres avec les futurs collégues, un apprentissage de la
« culture » de ce nouveau milieu.

® Une information auprés des collégues sur le syndrome
d’Asperger pour que ceux-ci connaissent les forces et
les faiblesses de la personne avec qui ils seront appelés
a travailler.

Comprendre, prévoir, adapter : laisser entrer le soleil.

68
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Ben X, ou la vie au quotidien
d’un adolescent présentant
un syndrome d’ Asperger :
un film a voir !

Carole Tardif’

la demande de I’association TEDAI84 présidée
par Sophie Marcatand, je suis allée a Avignon
our une soirée-débat a la suite de la projection
du film BenX.

En quelques mots, voici des impressions, des questions,
des propos, qui permettront d’illustrer d’une autre fagon
encore les articles de ce bulletin sur le syndrome d’As-
perger.

Il s’agit d’un film belge de Nic Balthazar (2007) ou le
protagoniste du film, Ben, est un lycéen présentant un
syndrome d’Asperger. Ce film est tiré d’une nouvelle
qui s’inspirait elle-méme d’une histoire vraie : celle d’un
gargon avec autisme qui se suicida suite au harcélement
qu’il a subi en milieu scolaire. Le film présente ainsi la
vie infernale d’un adolescent Asperger, persécuté par ses
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camarades de classe a cause de son handicap, qui se réfu-
gie dans des jeux de role en ligne grace auxquels il ren-
contre une amie, Scarlite.

Sans entrer dans le récit du film, et sans vous en donner
I’aboutissement afin que vous puissiez avoir envie d’al-
ler le voir, Ben exprime trés bien cette terrible difficulté
de ne pas pouvoir étre socialement adapté (il n’est pas
vraiment inadapté mais toujours un peu décalé), malgré
de bonnes capacités cognitives et d’excellents résultats
scolaires.

Sont alors illustrés ses problémes de réciprocité sociale,
de compréhension des codes sociaux, de flexibilité, de
sensorialité (particularités auditives, visuelles, tactiles),
son incapacité a se défendre dans la vie quotidienne alors
qu’il le fait avec brio dans le jeu virtuel (1a il est le héro
invincible et gagne I’amour de sa princesse, Scarlite), ses
troubles du comportement et crises de rage qui survien-
nent face a la violence que lui procure son incapacité a
étre ajusté aux situations sociales, et son mutisme alors
qu’il maitrise parfaitement le langage et voudrait pou-
voir dire ce qu’il se dit en son for intérieur. Différents
marqueurs du syndrome d’Asperger sont ainsi bien ex-
primés.

On voit également Ben filmer avec son caméscope les
sceénes de vie quotidienne pour pouvoir les regarder et
imiter ensuite les interactions sociales : bonne mise en
avant de I’importance pour les personnes TED de voir
et revoir encore les scénes sociales pour les décoder, les
comprendre, traiter les informations sociales qui leur sont
si complexes d’acces, et de 1a apprendre les conduites les
plus adéquates en fonction des situations.

Ce film illustre aussi combien la famille vit au quotidien
avec le handicap de Ben, et trop souvent dans I’incom-
préhension et I’'immense solitude. La mére de Ben témoi-
gne trés bien de tout cela et les nombreux allers-retours
sur I’enfance de Ben et I’acces au diagnostic ainsi que les
explications fournies sont instructifs.

Et puis la question de I’intégration scolaire est omnipré-
sente puisque Ben fréquente le lycée sans aide ni amé-
nagement particulier. C’est alors qu’on voit s’exprimer

! Enseignant-chercheur Université Aix-Marseille I, membre de 1’arapi
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la cruauté des autres éléves (harcélement, humiliation,
provocation...) : chronique de la bétise ordinaire de deux
leaders de classe qui font de Iui leur bouc émissaire et
s’en amusent. Et de I’impuissance des enseignants et de
la direction a « protéger » un éléve différent. Pourtant
tous ces professionnels tentent de faire du mieux qu’ils
peuvent et sont conscients des problémes que Ben ren-
contre en classe. La bonne volonté ne suffit pas... La
question du manque d’information, de formation et de
soutien a I’intégration scolaire y est criante. Et on assiste
a I’incroyable lutte de tous les instants que doit mener
Ben pour se donner du courage afin d'affronter en perma-
nence 1’adversité du monde extérieur.

Ce film souléve des thémes essentiels autour de 1’ac-
cueil des personnes TED a 1’école : civisme, éducation
au-dela de I’enseignement strict, acces a la différence et
a la tolérance, suicide chez les jeunes, informations in-

dispensables sur I’ac-

i cueil d’¢leves diffeé-

La bonne volonté ne suffit rents pour combattre
pas... La question du manque | I’ignorance.

d’information, de formation Je finirai en citant le

et de soutien a l’intégration début du film lorsque

scolaire y est criante. Ben dit : « Je ne peux

pas bien expliquer.

Je ne peux pas men-
tir non plus. Tout ce que je dis est vrai. Méme quand je
me tais ». Ceci nous rappelle a tous des témoignages de
personnes avec TED, lus ou entendus. Mais bien sir il ne
s’agit que de I’histoire d’une seule personne, et ce film
n’est ni un témoignage ni un documentaire mais un film
dit « film fiction », cependant il n’en reste pas moins tres
éclairant, profond, dramatique, et ouvrant une multitude
de sujets sur lesquels ceux qui accompagnent de prés ou
de loin des personnes présentant des désordres du spectre
autistique devraient étre sensibilisées et informées.

Pour travailler sur ce film en classe, un « Dossier éducatif »
en deux parties, l'une pour les enseignants et l'autre pour les
éleves, peut étre télécharge (fichiers pdf) sur le site http://www.
benx.be/fra/film.asp (cliquer sur « downloads » dans le menu
de la page d'accueil).
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‘autisme est un trouble développemental précoce

se caracteérisant entre autre par des altérations

de la socialisation associées a un déficit de la
perception des visages et des expressions émotionnel-
les. Ce déficit de la perception des visages et des ex-
pressions émotionnelles semble lie aux particularités
du regard dans la pathologie autistique. De nombreu-
ses études ont mis en évidence des particularités cogni-
tives et fonctionnelles en rapport avec ce regard atypi-
que mais trés peu ont apporté de réelles connaissances
sur ce comportement oculaire. Le but de ce travail fut
d’établir chez une vaste cohorte de sujets les caracteé-
ristiques du développement typique du comportement
d’exploration oculaire lors de la perception de visages,
et d’identifier des éventuels dysfonctionnements chez
les sujets avec autisme. L'étude a été réalisée chez 52
enfants sains (dgeés de 4 a 15 ans) et 44 adultes sains
(agés de 18 a 35 ans) ainsi que chez 27 enfants avec
autisme (agés de 4 a 15 ans) et 7 adultes avec autisme

(agés de 18 a 35 ans). Lors de cette étude, la mesure
de différents parametres oculaires (temps de fixation,
distance et vitesse d’exploration, parcours oculaire...)
a éte effectuée par un materiel de suivi du regard lors
de la perception de visages neutres.

Cette étude a permis de mettre en évidence la matu-
ration de caractéristiques propres a l’exploration vi-
suelle des visages chez le sujet sain. La spécialisation
de I’exploration visuelle des visages, sensible au genre
des sujets et a la période d’adolescence, semble rela-
tive a la mise en place d’un mécanisme d’expertise du
traitement des visages se manifestant par un arrange-
ment de [’attention autour des zones du visage perti-
nentes socialement. Une altération générale de la mise
en place d’une stratégie oculaire appropriée a l’explo-
ration des visages a été observée chez les sujets avec
autisme et semble principalement liée a des difficultés
de focalisation de [’attention sur les zones pertinentes
du visage.

La perception des visages
dans la pathologie autistique :

¢tude en suivi du regard

Nadia Hernandez

es visages sont les stimuli visuels les plus impor-

I tants, probablement dés les premiéres heures apres
la naissance et définitivement apres les premiéres
semaines de vie (Golstein, 1983). Les visages humains se
différencient du reste des stimuli de 1’environnement par
leur fréquence d’apparition et surtout par leur contenu
riche en informations sociales de premier ordre. Ces sti-
muli renseignent rapidement (20 ms suffisent) (Rizzolatti
et Buchtel, 1977) et précisément sur le genre, 1’état émo-
tionnel ou I’identité du visage. Cette performance est
d’autant plus remarquable que chaque visage est com-
posé des mémes caractéristiques (yeux, nez, bouche) dis-
posées de fagon similaire (relation de premier ordre : les
yeux au dessus du nez, au dessus de la bouche) suggérant
que la discrimination entre les visages quasi infinie réa-
lisée par chacun repose sur de fines distinctions visuelles
(relation de second ordre : espacement entre les carac-
téristique du visage). Cette capacité de discrimination
des visages suggére que tous les adultes sains sont « ex-
perts » dans le domaine de la reconnaissance des visages
(Diamond et Carey, 1986 ; Carey, 1992). Cette expertise
envers les visages est sous tendue par des mécanismes
de traitement spécialisés : le traitement holistique qui
consideére le visage en tant que tout indivisible - gestalt -
(Tanaka et Farah, 1993). Les visages humains constituent
des stimuli sociaux essentiels (Bruce et Young, 1986), et
les yeux participent de fagon importante a la valeur socia-

le des visages (Kleinke, 1986 ; Emery, 2000). La région
des yeux influence les processus sociaux et communi-

catifs impliqués dans
la théorie de I'esprit
(Baron-Cohen, 1997).
Les yeux constituent
une source d’infor-
mation essentielle sur
I'état interne d'autrui.
Cette particularité est
liée a la morphologie
unique de 1'ceil des
primates (Kobayashi
et Kohshima, 1997,
2001) ou la pupille
se détachant sur Ia
sclére renseigne sur
la direction du regard
et sur les intentions
d'autrui. En raison de
son implication dans
les processus sociaux
(communications,
interactions  socia-
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les, attention conjointe) (Kleinke, 1986 ; Hains et Muir,
1996 ; Butterworth et Jarrett, 1991 ; Reddy, 2003), la ré-
gion des yeux constitue une cible attentionnelle privilé-
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giée lors de I’exploration d’un visage et un adulte normal
accorde plus d’attention et donc de temps a cette région
lors de la perception d’un visage (Walker-Smith et al.,
1977 ; Mertens et al., 1993), et cela trés précocement au
cours de la vie, les nouveaux-nés manifestent une pré-
férence visuelle pour les visages (Johnson et al., 1991)
avec les yeux ouverts (Batki et al., 2000) et le regard di-
rect (Hains et Muir, 1996 ; Farroni et al., 2002 ; Farroni et
al., 2007). Les enfants tout comme les adultes préférent
regarder les yeux plutdt que les autres caractéristiques
du visage (Vecera et Johnson, 1995) et sont particulié-
rement sensibles a la direction du regard (Baron-Cohen,
1997 ; Macrae et al., 2002). A I’inverse, dans la plupart
des pathologies associées a un trouble de la socialisation,
telle que [D’autisme

ou la schizophrénie,

Dans la pathologie autistique,
les altérations sociales
pourraient étre sous tendues
par ’absence de mise en place
de réciprocité sociale qui elle-
méme serait liée au manque
d’intérét envers les visages...

ils manifestent éga-
lement un déficit de
la perception des vi-
sages et plus particu-
lierement un déficit
de la perception de la
région des yeux et un

évitement du contact

oculaire (Wolff et al.,
1989 ; Greist, 1995 ; Horley et al., 2003). Selon certains
auteurs, les altérations des processus sociaux rencontrées
chez les patients avec autisme pourraient reposer sur un
déficit de la perception des visages (Langdell, 1978a ;
Hobson, 1986 ; Weeks et Hobson, 1987 ; Hobson et al.,
1988 ; Braverman et al., 1989 ; Tantam et al., 1989 ; De
Gelder et al., 1991b ; Boucher et Lewis, 1992 ; Davies et
al., 1994 ; Hauck et al., 1998 ; Joseph et Tanaka, 2003)
avec notamment une diminution de [’attention envers
les visages mais surtout la région des yeux (Klin et al.,
2002 ; Langdell, 1978 ; Hobson et al., 1988 ; Klin et al.,
1999 ; Joseph et Tanaka, 2003). Divers auteurs sugge-
rent que ces difficultés reposent sur une altération du
traitement holistique des visages auquel se substitue - a
un degré anormal - une stratégie d’encodage analytique
(partie par partie) (Miyashita, 1988 ; Tantam et al., 1989 ;
Boucher et Lewis, 1992 ; Davies et al., 1994). En plus de
ces particularités de traitement, les sujets avec autisme
manifestent précocement une préférence attentionnelle
envers les objets inanimés comparés aux stimuli sociaux
comme les visages. Les enfants avec autisme agés de 20
mois ont tendance a regarder moins longtemps une per-
sonne quand elle est présentée en méme temps qu’un ob-
jet (Swettenham et al., 1998) et regardent davantage les
jouets et les objets que les autres enfants (Sigman et al.,
1992 ; Swettenham et al., 1998). Les auteurs suggérent
que ce manque d’intérét précoce envers les visages pour-
rait étre a I’origine du déficit du contact oculaire observé
lors d’études faites chez des enfants plus agés (Rutter
et Schopler, 1987 ; Volkmar et Mayes, 1990). Dans la
pathologie autistique, les altérations sociales pourraient
étre sous tendues par I’absence de mise en place de ré-
ciprocité sociale qui elle-méme serait liée au manque
d’intérét envers les visages (Kanner, 1943 ; Osterling et

Dawson, 1994 ; Baron-Cohen et al., 1996 ; Baird et al.,
2000) et aux difficultés de traitements de la région des
yeux (Langdell, 1978 ; Hobson et al., 1988 ; Klin et al.,
1999 ; Klin et al., 2002 ; Pelphrey et al., 2002 ; Joseph
et Tanaka, 2003 ; Dalton et al., 2005), possiblement liées
a un désintérét envers la région des yeux voire méme un
¢évitement (Hutt et Ounsted, 1966 ; Richer et Coss, 1976 ;
Spezio et al., 2007).

L’objectif de ce travail a été dans un premier temps de ca-
ractériser le comportement visuel d’exploration lors de la
perception d’un visage chez les sujets atteints d’autisme
au cours du développement et de comparer ces données
aux sujets sains, et dans un second temps d’apporter des
¢léments de réponses complémentaires aux différentes
questions soulevées par les multiples hypothéses étiolo-
giques explicatives du déficit de traitement des visages
chez les sujets avec autisme.

Materiels et Méthodes
Sujets
o Sujets sains

— Enfants Cinquante-deux enfants de sexe masculin
(28 garcons) et féminin (24 filles) 4gés de 4 a 15 ans
ont participé a I’étude du suivi du regard. Ces enfants
ont été répartis en quatre catégories d’age : 4 a 6 ans
(n=14),7a9ans (n=16),10a 12 ans (n=12) et 13
a 15 ans (n = 10). Tous les sujets sont droitiers selon
les critéres d’Edinburgh avec un score de latéralité
supérieur ou égal a 0,8 (Oldfield, 1971). Tous ces
enfants sont scolarisés et vivent au foyer parental.
Aucun de ces enfants ne prend de traitement et ne
présente de troubles oculaires. La participation des
enfants a été accompagnée du consentement éclairé
de leurs parents ou tuteur 1égal.

— Adultes Quarante-quatre adultes de sexe masculin (22
hommes) et féminin (22 femmes) 4gés de 18 a 35 ans
ont également participé a cette étude. Tous les sujets
sont droitiers selon les critéres d’Edinburgh avec un
score de latéralité supérieur ou égal a 0,8 (Oldfield,
1971). La participation des sujets a cette 1’étude a été
accompagnée de leur consentement éclairé.

* Sujets avec autisme

— Enfants Vingt-sept enfants avec autisme de sexe mas-
culin (24 gar¢ons) et féminin (3 filles) 4gés de 4 a 15
ans ont participé a 1’étude du suivi du regard. Ces en-
fants ont été répartis en quatre catégories d’age (4-6
ans, 7-9 ans, 10-12 ans et 13-15 ans). L’évaluation
clinique de chaque enfant atteint d’autisme com-
prend une recherche d’antécédents obstétricaux et
familiaux, un historique de la maladie (dge de dé-
but, évolution, prises en charge, médications psy-
chotropes), un examen neurologique, une évaluation
du comportement autistique a ’aide de 1’échelle
ECA-R (Echelle d’Evaluation des Comportements
Autistiques) de Lelord et Barthélémy (Barthélémy
et al., 1990 ; Barthélémy et al., 1997), I’échelle de
Rimland (Rimland, 1971), 1’échelle d’évaluation
de la dysrégulation de I’activité (Grille Regulation
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Adaptation Modulation : G.R.A.M.) (Adrien, 1996)
et la batteric d’évaluation du développement co-
enitif et social (B.E.C.S.) (Adrien, 1996). De plus
pour chaque enfant avec autisme, un examen neu-
ropsychologique avec évaluation du niveau global,
du niveau verbal (test de Deltour ; échelle de pré-
langage (Dansart et al., 1988)), non-verbal (quo-
tients de développement Brunet-Lézine (Brunet et
Lezine, 1976), Echelle Différentielle des Efficiences
Intellectuelles (EDEI) de Perron-Borelli (Perron-
Berelli, 1979), Weschler Intelligence Scale Children
(WISC) (Weschler, 1981), Kaufman-Assessemnt
Battery of Children (K-ABC) (Adrien et al., 1994))
et psychomoteur a été effectué. Ces enfants exempts
de tout traitement psychotrope ne présentent aucun
trouble oculaire, épileptique ou autre trouble enva-
hissant du développement (syndrome de Rett, trou-
bles désintégratifs de I’enfance), ni aucune maladie
neurologique congénitale ou acquise d’étiologie
identifiée (malformation cérébrale, feetopathie, ma-
ladie métabolique, anomalie chromosomique, sé-
quelle d’encéphalite...). Le consentement éclairé
des parents ou des tuteurs légaux des enfants a été
obtenu.

— Adultes Sept adultes avec autisme de sexe masculin
agés de 18 a 35 ans ont participé a 1’étude du suivi
du regard. Le diagnostic de ces patients a été établi a
partir des critéres du DSM IV-TR (2000) et aprés une
évaluation clinique intensive. L’évaluation clinique
de chaque sujet atteint d’autisme est la méme que
celle des enfants. Le consentement éclairé des sujets
ou de leur tuteur 1égal a été obtenu pour chaque su-
jet.

Matériel du suivi du regard FaceLab®

L’approche comportementale de cette étude a été effec-
tuée grace a un matériel de suivi du regard développé
par la compagnie FaceLab. Ce matériel est composé d'un
ordinateur muni de deux caméras analogiques entre les-
quelles un pod constitué de diodes émet une radiation in-
frarouge qui va permettre d’illuminer les pupilles du su-
jet. Les caméras analogiques sensibles a I’infrarouge vont
étre capables de capter le reflet cornéen de cette lumicére
infrarouge. Vingt cinq sujets masculins de type caucasien
agés de 18 a 35 ans, sans signes distinctifs (moustache,
barbe, cicatrice, piercing) ont servi de modéle pour les
photos. Chaque image a été retouchée a l'aide du logiciel
Photoshop 7.0 afin d'harmoniser les couleurs, le fond,
la position et la taille des visages. La base de données
était ainsi constituée de 40 photos en couleur (sur fond
beige) de visages d'homme sans expression émotionnelle
et inconnus des sujets. Les stimuli ont été délivrés pen-
dant 4s (intervalle interstimuli : 0,5s) sur I’écran 21’ d’un
ordinateur placé a 90 cm face au sujet. L’ordre des sti-
muli est randomisé entre les sujets. Les sujets sont priés
uniquement d’étre attentifs aux images qui vont leur étre
montrées, ainsi que de rester silencieux pendant I’expé-
rience. La durée totale de cette session est d’environ 270s
(4 mn 30).

Mesures effectuées

Apres chaque enregistrement, la quantification de diffé-

rents paramétres a ¢té effectuée :

o Parametre « temps » : le temps passé sur des zones
précises du visage observé a été mesuré. Pour cela, des
zones d’intérét (ZI) ont été délimitées autour de la ré-
gion des yeux, du nez et de la bouche.

o Stratégie oculaire : la quantification de la stratégie

oculaire repose sur la mesure d’un ensemble de para-
métres : le temps total d’exploration, la distance par-
courue, la vitesse d’exploration.
La surface parcourue et la vitesse d’exploration sont
déterminées a partir des coordonnées des points consti-
tuant le trajet oculaire enregistré. L’origine du repere
orthonormé se situe dans le coin supérieur gauche de
I’écran. La distance d (mm) entre deux points A et B
est calculée a partir de la formule suivante :

d,;z = \/(XB =X, P+ =V
La distance totale D (mm) parcourue correspond a la
somme des distances entre chaque point : D= Z d.

La vitesse d’exploration v (mm.s-1) correspond donc
au la distance totale D (mm) divisée par le temps total

passé a regardé ’image : D
t(s):v=—
t

Résultats
Etude du temps passé
sur les zones d’intérét du visage

Chez les sujets témoins un effet du genre (F ,,;=12,08 ;
p=0,0006), de I"age (F, ,,,=70,9 ; p<0,0001) ainsi qu’une
interaction entre 1’age, le genre et la zone d’intérét
(Fyo55=2,67 5 p=0,02) sont observés. Les sujets fémi-
nins agés de 4 a 6 ans passent significativement moins
de temps sur la région des yeux que les sujets masculins
du méme age (respectivement : p=0,0001 et p=0,007).
L’analyse de régression met en évidence une augmenta-
tion du temps passé sur la région des yeux avec 1’age chez
les sujets féminins (p<<0,0001) et masculins (p<0,0001).
Aucune différence significative concernant le temps pas-
sé sur le nez et sur la bouche n’est observée entre les
différentes classes d’age.

Chez les sujets avec autisme, un effet de 1’age est ob-
servé (F, =21.8 ; p<0,0001) ainsi qu’une interaction
entre I’age et la zone d’intérét (Fy,, =5,63 ; p<0,0001).
L’analyse de régression met en évidence un augmenta-
tion du temps passé sur la région des yeux avec 1’age
(p<0,0001). Aucune différence significative concernant
le temps passé sur le nez et sur la bouche n’est observée
entre les différentes classes d’age (Figure 1, page sui-
vante).

L’ANOVA comparant les enfants témoins et les en-
fants avec autisme met en évidence un effet du groupe
(F,,5,=221,01 ; p<0,0001) ainsi qu’une interaction entre
le groupe, 1’age et la zone d’intérét (F ,,=3,62 ; p=0,01).
Les enfants avec autisme agés de 4 a 6 ans, de 7 a 9 ans,
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de 10a 12 ans et de 13 a 15 ans passent significativement
moins de temps (respectivement : p<0,0001, p<0,0001,
p<0,0001 et p<0,0001) sur la région des yeux que les
enfants témoins du méme age (Figure 2). Aucune diffé-
rence concernant le temps passé sur le nez ou la bouche
n’est observée entre les sujets témoins et avec autisme.

L’ANOVA comparant les adultes témoins et les adul-
tes avec autisme met en évidence un effet du groupe
(F,6,=99,24 ; p<0,0001) ainsi qu’une interaction entre le
groupe et la zone d’intérét (F,,,=13,92 ; p<0,0001). Les
adultes avec autisme passent significativement moins de
temps sur la région des yeux (p<<0,0001) que les adultes
témoins. Aucune différence concernant le temps passé
sur le nez ou la bouche n’est observée entre les sujets
témoins et avec autisme.

Temps total d’exploration

Chez les sujets témoins, I’ANOVA ne met en évidence
aucun effet du genre (F, ,,=0,08 ; p=0,78) mais montre un
effetdel’age surle temps total d’exploration (F, ; .=28,47;
p<0,0001). L’analyse de régression met en évidence une
augmentation significative du temps total d’exploration
des images en fonction de 1’dge (p<0,00001). Chez les
sujets avec autisme, I’ANOVA montre un effet de 1’age
sur le temps total d’exploration (F, ,_=6,79 ; p<0,0001).

4,152

d’ages.

L’analyse de régression met en évidence une augmenta-
tion significative du temps total d’exploration des images
en fonction de I’age (p<<0,00001). L’ANOVA comparant
les enfants témoins et les enfants avec autsime révéle un
effet du groupe (F, ,,=18,68 ; p<0,0001) ainsi qu’une in-
teraction entre 1’age et le groupe (F, ,,=8,53 ; p=0,0001).
Les enfants avec autisme agés de 4 a 6 ans, 7a 9 ans, 10
a 12 ans et 13 a 15 ans explorent significativement moins
longtemps les images que les enfants témoins du méme
age (respectivement : p<0,0001, p<0,0001, p<0,0001 et
p <0,0001) (Figure 3). ’ANOVA comparant les adultes
témoins et les adultes atteints d’autisme révele un effet
du groupe (F , .=77.23 ; p<0,0001). Les adultes avec
autisme explorent significativement moins longtemps les
images que les adultes témoins (p<0,0001,).

Distance explorée

Chez les sujets témoins, I’ANOVA ne met en évidence
aucun effet du genre (F1’92:2,02 ; p=0,16) mais montre
un effet de ’age sur la distance explorée (F, =282 ;
p<0,0001). L’analyse de régression met en évidence une
diminution significative de la distance explorée en fonc-
tion de 1’age (p<0,00001).

Chez les sujets avec autisme, I’ANOVA montre un effet
de I’age sur la distance explorée (F, | =12,02 ; p<0,0001).

4,152
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tion significative de la distance explorée en fonction de
I’age (p<0,00001).

L’ANOVA comparant les enfants témoins et les enfants
atteints d’autisme révele un effet du groupe (F =524 ;
p=0,001) ainsi qu’une interaction entre I’age et le groupe
(F 335 18,92 p<0,0001). Chez les enfants avec autisme
agés de 4 a 6 ans la distance explorée est significative-
ment plus courte que les enfants témoins du méme age
(p<0,0001). Chez les enfants avec autisme agés de 10 a 12
ans la distance explorée est significativement plus longue
que chez les enfants témoins du méme age (p<0,0001)
(Figure 4).

L’ANOVA comparant les adultes témoins et les adultes
atteints d’autisme met en évidence un effet du groupe
(F,,,,=125,9 ; p<0,0001). Chez les adultes avec autisme
la distance explorée est significativement plus longue que
chez les adultes témoins (p<0,0001).

Vitesse d’exploration
Chez les sujets témoins, I’ANOVA ne met en évidence

aucun effet du genre (F, ,,=0,2 ; p=0,78) mais montre un

4,505
p<0,0001). L’analyse de régression met en évidence une

diminution significative de la vitesse d’exploration des
images en fonction de 1I’age (p<0,00001). Chez les sujets
avec autisme, ’ANOVA ne met en évidence aucun effet
du type de visage explorés (F,, =0,54 ; p=0,71) et de
I’age sur la vitesse d’exploration (F, ,=1,76 ; p=0,14).
Quel que soit I’age des sujets la vitesse d’exploration des
images est inchangée.

L’ANOVA comparant les enfants témoins et les enfants
atteints d’autisme révele un effet du groupe (F ,,=12,09;
p=0,0006) ainsi qu’une interaction entre 1’age et le grou-
pe (F,,,=7,33 ; p<0,0001). Les enfants avec autisme
agés de 7 a9 ans, et de 10 a 12 ans explorent significa-
tivement plus vite les images que les sujets témoins du
méme age (respectivement : p=0,01 et, p=0,02) (Figure
5, page suivante).

L’ANOVA comparant les adultes témoins et les adultes
atteints d’autisme met en évidence un effet du groupe
(F,,,;=176,8 ; p<0,0001). Les adultes avec autisme ex-
plorent significativement plus vite les images que les
adultes témoins.
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Discussion

Au cours de ce travail, nous avons principalement mis
en évidence une préférence pour la région des yeux chez
I’ensemble de nos sujets qu’ils soient témoins ou atteints
d’autisme. Cette préférence pour la région des yeux aug-
mente avec 1’age des sujets (quel que soit leur groupe),
et est marquée a I’adolescence des sujets témoins (entre
10 et 15 ans) par une période de régression. D’autre part
cette préférence pour la région des yeux s’est révélée
chez les sujets témoins sensible au genre des sujets. Cette
préférence chez le sujet témoin envers la région des yeux
constitue un élément classiquement rapporté dans la litté-
rature (Walker-Smith et al., 1977 ; Mertens et al., 1993 ;
van der Geest et al., 2002 ; Dalton et al., 2007). La région
des yeux en raison de son caractére hautement informatif
sur 1’état interne de la personne, semble étre une région
privilégiée dans I’exploration du visage. Nous avons éga-
lement mis en évidence un effet du développement por-
tant exclusivement sur la région des yeux que ce soit chez
les sujets masculins ou féminins. Quel que soit le genre
du sujet, le temps passé sur la région des yeux augmente
au cours du développement, suggerant que la maturation
comportementale ne porte que sur un seul élément du vi-
sage : la région des yeux. Au vu de ces résultats nous
pouvons resserrer 1’hypothése du développement d’un
niveau d’expertise dans le domaine de la perception des
visages au développement d’un systéme d’expertise dans
le domaine de la perception des yeux. Cette capacité
d’expertise est généralement associée a une petite région
extrastriée appelée I’aire fusiforme des visages (FFA :
fusiform face area) (Gauthier et al., 2000), et I’activité
de cette FFA est positivement corrélée au temps passé
sur la région des yeux (Dalton et al., 2005). Ces données
corroborent nos observations, et suggérent que le déve-
loppement de la capacité d’expertise est associé a une
augmentation de I’intérét envers la région des yeux. Ce
développement serait sensible au genre des sujets avec
la mise en évidence d’un décalage au cours du dévelop-
pement entre les sujets masculins et féminins. Les sujets
masculins semblent acquérir un comportement « matu-

re » d’exploration des visages plus précocement que les
sujets féminins. Cette hypothése semble contradictoire
avec les connaissances actuelles sur le développement
en fonction du genre. En effet, chez les jeunes enfants,
les sujets féminins ont tendance a étre plus empathiques
que les sujets masculins (Hoffman, 1977), et a maintenir
le contact oculaire trés précocement comparé aux sujets
masculins (Haviland et Malatesta, 1981). Une hypothése
permettant d’expliquer ce résultat mettrait en cause la
nature de nos stimuli. Effectivement il a été montré que
I’efficacité a catégoriser un visage est meilleure lorsqu’il
s’agit d’un visage du méme genre que celui qui I’observe
(Cellerino et al., 2004). Or dans notre étude nous avons
choisi de ne présenter que des visages masculins, il est
donc possible que nos sujets masculins ait été « avanta-
g¢és » lors de I’exploration des stimuli.

Chez les sujets avec autisme nous observons également
une préférence pour la région des yeux comparés au nez
et a la bouche. Curieusement, la littérature rapporte habi-
tuellement une préférence pour la région de la bouche au
détriment de la région des yeux (Langdell, 1978 ; Hobson
etal., 1988 ; Klin et al., 1999 ; Joseph et Tanaka, 2003).
La divergence entre nos résultats et ceux des études citées
peut s’expliquer par I'hypothése avancée par Von Hofsten
et Falck-Ytter suggere I’existence de deux sous popula-
tions de sujets avec autisme. Une sous population « com-
municative » orienterait d’avantage son attention vers la
région de la bouche, comme dans 1’étude de Klin, alors
qu’une sous population « sociale » orienterait d’avan-
tage son attention vers la région des yeux (Von Hofsten
et Falck-Ytter, 2008). En d’autres termes, les sujets avec
autisme ayant de bonnes compétences en communication
focaliseraient leur attention sur la bouche alors que les
sujets avec autisme ayant un haut degré de compétences
sociales orienteraient principalement leur attention sur
les yeux. Cette hypothése expliquerait les divergences
entre nos résultats et ceux de Klin, alors que nos deux
études font appels a une tache d’exploration passive.
Toutefois, bien que présentant une préférence pour la ré-
gion des yeux, les sujets avec autisme accordent moins
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de temps a cette région que les sujets témoins (quelque
soit la classe d’age concernée) et présentent une évolu-
tion maturationnelle différente. Cette observation laisse
supposer que 1’attention des sujets avec autisme n’est pas
totalement focalisée sur la région des yeux a I’age adulte.
La croissance de 1’attention laisse supposer une certaine
forme de maturation attentionnelle chez les sujets avec
autisme, pouvant étre attribuée au développement normal
de ces sujets ou a I’effet de la prise en charge thérapeuti-
que, voire les deux.

Nous avons observé de facon cohérente avec nos pre-
miers résultats une augmentation avec 1’dge du temps
total d’exploration des stimuli chez les sujets témoins et
chez les sujets avec autisme (excepté lors de I’exclusion
des adultes atteints d’autisme de I’analyse) et cela quel-
que soit le genre des sujets et le type de visage observé.
Cette augmentation du temps d’exploration considéré
comme un indice d’attention est moins importante chez

I’age alors qu’elle reste inchangée chez les sujets avec
autisme. Cette diminution de la vitesse d’exploration
semble donc étre un indice de maturité comportementale
chez le sujet témoin. Avec le développement, les sujets
témoins semblent donc étre de plus en plus attentifs aux
stimuli sociaux et semblent concentrer leur attention vi-
suelle sur les zones pertinentes. Il en résulterait une vites-
se d’exploration moins importante chez I’adulte. Plus les
sujets deviennent experts dans le traitement des visages
plus I’exploration des visages se fait de fagon mesurée,
afin de potentialiser le traitement des visages, la collecte
des informations se spécialiserait.

Chez les sujets avec autisme, il a ét¢é montré que non
seulement la vitesse d’exploration des visages ne variait
pas avec 1’age mais qu’elle demeurait systématiquement
supérieure a celle des sujets témoins (excepté chez les
4-6 ans et les 13-15

ans). Plus les sujets

1l semblerait donc que les
sujets avec autisme, bien
qu’étant capables d’améliorer
leur attention vis-a-vis

des stimuli au cours du
développement, soient
incapables de se spécialiser

et de centrer leur attention
autour des zones pertinentes.

accordent de temps
aux stimuli plus la
zone explorée s’élar-
git et il en résulte une
vitesse d’exploration
inchangée au cours
du développement. 11
semblerait donc que
les sujets avec autis-
bien qu’étant

les sujets avec autisme et plus particulierement semble
absente chez les enfants avec autisme. Ce résultat peut
étre attribué au retard mental des enfants avec autisme.
Ce retard mental pourrait étre associé a un certain degré
d’inattention chez les enfants avec autisme. Néanmoins,
bien que plus élevée chez les adultes avec autisme (ne
présentant pas de retard mental), la durée totale d’explo-
ration reste tout de méme inférieure a celle des témoins,
suggérant que le degré de retard mental n’explique pas
complétement le trouble attentionnel observé dans notre  me,

population atteinte d’autisme. Nous avons également mis
en évidence chez les sujets témoins une distance d’ex-
ploration plus faible que celle des sujets avec autisme.
Chez les sujets avec autisme agés de 4 a 6 ans la distance
explorée est plus courte que chez les sujets témoins du
méme age. Entre I’age de 7 et 9 ans la distance explorée
est comparable entre les deux groupes et a partir de 10
ans la tendance s’inverse et chez les sujets avec autisme
la distance explorée est significativement plus longue que
chez les sujets témoins du méme age. La distance explo-
rée plus courte chez les sujets témoins peut s’expliquer
notamment par une constriction de I’attention autour des
zones pertinentes du visage.

Chez les sujets avec autisme cette distance au départ plus
courte que chez le sujet témoin, augmente avec 1’age et
devient largement plus longue dés 1’age de 10 ans. Cette
augmentation de la distance d’exploration peut étre at-
tribuée aux saccades oculaires particuliérement impor-
tantes chez les sujets avec autisme. La mesure de la dis-
tance parcourue permet en partie d’évaluer indirectement
la quantité de saccades oculaires réalisées par les sujets
(néanmoins ces saccades mériteraient d’étre quantifiées
plus précisément et pourrait fournir un renfort quant a
nos interprétations). Cette observation corrobore celle
réalisée dans une étude électro-oculographique ou 1’alté-
ration de I’inhibition des anti-saccades (saccades oculai-
res dirigées vers le stimulus) empécherait ’attention de
se fixer (Minshew et al., 1999).

Enfin, nous avons mis en évidence chez les sujets té-
moins une diminution de la vitesse d’exploration avec

capables d’améliorer
leur attention vis-a-vis des stimuli au cours du dévelop-
pement, soient incapables de se spécialiser et de centrer
leur attention autour des zones pertinentes. Ces résul-
tats donnent I’impression que plus ils vont étre capables
d’étre attentifs aux stimuli plus ils vont tenter de récolter
des informations en explorant frénétiquement les stimuli
sans réellement trier les entrées pertinentes. Ces obser-
vations vont dans le sens des travaux de Lelord qui avait
proposé I’hypothese d’une insuffisance modulatrice cé-
rébrale chez les sujets atteints d’autisme (Lelord, 1990).
Selon lui la pathologie autistique résulterait des pertur-
bations des grandes fonctions neuropsychologiques et
neurophysiologiques comme la perception, 1’association,
I’intention. Il suggére que le développement des structu-
res nerveuses responsables du filtrage et de la modulation
sensorielle, émotionnelle et posturo-motrice serait préco-
cement perturbé. Nos résultats vont dans le sens de ces
hypotheéses : en plus d’éprouver des difficultés a moduler
et a coordonner les entrées sensorielles, les sujets avec
autisme éprouveraient également des difficultés a extraire
normalement les informations notamment visuelles. Une
perception incompléte (comme cela pourrait étre le cas
avec une exploration trop courte durant la petite enfance
ou trop rapide par la suite) pourrait déformer les infor-
mations issues du monde environnant et 1’incompréhen-
sion qui en découlerait pourrait aboutir au retrait social
de ces sujets. Non seulement cette collecte de 1’informa-
tion potentiellement défectueuse pourrait conduire a une
mauvaise interprétation du monde, mais le traitement de
cette information déja déformée pourrait également étre
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déficient. Des auteurs supposent un filtrage irrégulier des
afférences sensorielles au niveau du tronc cérébral chez
les sujets avec autisme induisant une altération du traite-
ment de I’information par les centres supérieurs (Hutt et
al., 1964 ; Ornitz, 1986) et mettant en cause la fonction
d’éveil et d’orientation vers les stimuli de la formation
réticulée ascendante. L’analyse de nos résultats ne per-
met pas de savoir si avec une vitesse d’exploration plus
¢levée, les sujets avec autisme surchargeraient ou non
les centres de traitement de I’information. Il est difficile
de savoir si ’exploration rapide des stimuli conduit a la
collecte d’un surplus d’informations ou si au contraire
le survol des stimuli ne laisse pas le temps de collecter
suffisamment d’information, il est également difficile de
savoir si ce comportement oculaire atypique est la cause
ou la résultante d’un déficit de traitement de 1’informa-
tion sensorielle. Cependant, étant donné leurs capacités
a préter attention aux détails et aux variations mineu-

res de 1’environne-

Ces résultats suggérent

que la fonctionnalité des aires
visuelles primaires est intacte
chez les sujets avec autisme et
que le comportement

visuel atypique pourrait mettre
davantage en cause des aires
impliquées dans I’attention

ou la cognition...

ment (Kanner, 1943 ;
NSAC, 1978 ; Hayes,
1987) et leurs per-
formances extraordi-
naires lors des tiches
de recherche visuel-
les (Plaisted et al.,
1998b ; O'Riordan
et al., 2001), il est
possible d’envisager

une surcharge de la

collecte des infor-
mations sensorielles altérant la perception cohérente du
monde chez les sujets avec autisme. D’autre part, 1’étude
des cartes rétinotopiques lors d’enregistrements fonction-
nels, a permis de mettre en évidence des activations simi-
laires entre les sujets témoins et les sujets avec autisme
lors de la perception de cibles sur un écran (Hadjikhani et
al., 2004a). Ces résultats suggérent que la fonctionnalité
des aires visuelles primaires est intacte chez les sujets
avec autisme et que le comportement visuel atypique
pourrait mettre davantage en cause des aires impliquées
dans I’attention ou la cognition comme le cortex frontal
ou pariétal.

Il est important de noter que ce comportement oculaire
a été enregistré sur des stimuli statiques, et il semble
d’ores et déja que cette perception basique puisse étre
alambiquée chez les sujets avec autisme. La question qui
se pose a présent est de savoir comment un tel comporte-
ment oculaire supporte I’exploration de stimuli dynami-
ques ? Est-ce que cette vitesse d’exploration trop élevée
n’entre pas en conflit avec la perception du mouvement ?
Des témoignages de femmes atteintes d’autisme comme
Donna Williams (Williams, 1992) et Temple Grandin
(Grandin, 1995) rapportent 1’usage de stratégies compor-
tementales dans le but de minimiser la perception des in-
formations visuelles. Des auteurs tel que Gepner se sont
intéressés a la perception du mouvement chez les sujets
avec autisme et plus particuliérement a la perception du
mouvement facial (de Gelder et al., 1991 ; Gepner et al.,

1996 ; Gepner et al., 2001). Ces auteurs avaient supposé
que les faibles performances des enfants avec autisme
obtenues lors de la perception des mouvements faciaux
principalement labiaux (de Gelder et al., 1991 ; Gepner
et al., 1996) pouvaient étre attribuées a des difficultés de
traitement des mouvement rapides. Nos résultats pour-
raient éventuellement compléter ces conclusions et expli-
quer les meilleurs performances des sujets avec autisme
lorsqu’il s’agit de traiter des informations dynamiques
dont le mouvement est lent (Gepner, 1999 ; Gepner et al.,
2001 ; Gepner et Mestre, 2002 ; Tardif et al., 2007).

Ces résultats ouvrent des perspectives quant a des inves-
tigations futures. Il s’avére essentiel au vu de ces résul-
tats de quantifier la vitesse d’exploration de stimuli dyna-
miques chez le sujet avec autisme afin de répondre a ces
nouvelles interrogations.
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Désordres d’intégration visuelle

et auditive des informations sociales
chez les personnes autistes :

ralentir les stimuli environnementaux
pour améliorer 1a communication

France Lainé

des interactions sociales et de la communication

verbale et non verbale (APA, 2000). La communi-
cation entre deux personnes requiert un traitement correct
des informations visuelles et auditives véhiculées lors des
interactions sociales. A ce sujet, plusieurs recherches ont
montré 1’existence de troubles perceptifs dans 1’autisme,
notamment au niveau du traitement des informations sen-
sorielles (Lincoln, Dickstein, Courchesne, Elmasian, et
Tallal, 1992 ; Gepner et Mestre, 2002), avec plus parti-
culierement un déficit de la perception des mouvements
biologiques (Gepner et al., 2001 ; Freitag et al., 2008 ;
Herrington et al., 2007 ; Blake et al., 2003 ; Pelphrey et
al., 2007 ; Speer, Cook, McMahon et Clark, 2007) et des
sons de la parole (Gervais et al., 2004 ; Tardif, Thomas,
Gepner et Rey, 2002) qui pourraient en partie expliquer
les anomalies socio-communicatives présentes dans ce
syndrome.

Gepner (2001, 2005, 2006) avance ’existence d’un dé-
sordre d’intégration temporospatiale des flux sensoriels
multiples (renvoyant aux perceptions auditive, visuelle,
proprioceptive) a I’origine du trouble social trés précoce
rencontré dans 1’autisme, comme notamment des diffi-
cultés au niveau de la production et de la compréhension
de la communication verbale et non verbale et des inte-
ractions sociales. Ces désordres de traitement perceptif
des informations seraient dus a la vitesse de présentation
de ces informations : lors d’une interaction sociale, les
mouvements biologiques et les sons de la parole seraient
trop rapides pour que les personnes autistes puissent les
percevoir et les traiter correctement afin de s’ajuster a
la situation de communication. Par conséquent, il serait
pertinent de ralentir les signaux dynamiques impliqués
dans 1’échange (expressions faciales, sons de la parole,
mouvements du corps) pour laisser le temps aux person-
nes autistes de mieux les traiter et de mieux les compren-
dre. Dans cette perspective, nos travaux montrent qu’une

l ’autisme se caractérise par des anomalies majeures

présentation de ces signaux en vitesse ralentie permet a
des enfants et adolescents autistes de reconnaitre davan-
tage d’expressions faciales, qu’elles soient émotionnelles
ou non (Lainé, Tardif et Gepner, 2008a ; Tardif, Lainé,

Rodriguez et Gepner,
2007), et d’imiter
plus fidélement des
mouvements Ccorpo-
rels et faciaux (Lainé,
Tardif et Gepner,
2008b). De plus, les
enfants autistes ca-
tégorisent mieux des
phonémes  ambigiis
lorsque ces derniers
sont présentés de ma-
ni¢re ralentie (Tardif
et al., 2002).

A partir de ces résul-
tats, nous souhaitions
tester I’hypothése se-
lon laquelle les mou-
vements biologiques
et les sons de la paro-
le impliqués dans les
situations de commu-
nication quotidiennes
seraient trop rapides
pour pouvoir étre per-
g¢us convenablement
par les personnes
autistes. Par consé-
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quent, nous supposions qu’un ralentissement de ces in-
formations permettrait aux personnes autistes de mieux
les traiter et les comprendre. C’est pourquoi 1’objectif de
ce travail était de tester & nouveau nos premiers résul-
tats, mais aussi de confronter notre hypothese a travers
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Tableau 1 : Nombre d’enfants autistes par sous-groupe

en fonction du degré de sévérité d’autisme

Autisme sévere
CARS > 37

Autisme modéré
35,5 <CARS <37

Autisme léger
32 <CARS <355

6 7 6

d’autres épreuves spécifiées ci-dessous (reconnaissance
de mots, réalisation de consignes). De surcroit, les perfor-
mances des enfants avec autisme a ces épreuves étaient
comparées a celles d’enfants avec retard mental, en plus
de celles d’enfants tout-venant, afin de vérifier la spécifi-
cité des troubles perceptifs existants dans [’autisme.

Méthodologie

Le groupe expérimental est constitué de 19 enfants, dia-
gnostiqués autistes selon les critéres du DSM IV (APA,
1994) et de 'ICD 10 (WHO, 1996), et répartis en 3
sous-groupes aux profils homogenes sur la base de leur
proximité en termes de degré de sévérité d’autisme (voir
tableau 1).

Le groupe avec autisme est comparé a 3 groupes témoins

CcOmposeés :

1) d’enfants tout-venant appariés sur I’age mental verbal
(nommé Témoins 1-AMV)

2) d’enfants tout-venant appariés sur 1’age mental non
verbal (nommé Témoins 2-AMNV)

3) d’enfants avec retard mental d’étiologie connue (tri-
somie 21), appariés sur I’AMNYV (nommé¢ Témoins-3
Retard Mental) (voir tableau 2).

L’age mental verbal (AMV) a été évalué a I’aide de
I’EVIP (Dunn, Thériault-Whalen, et Dunn, 1993) et ’age
mental non verbal (AMNYV) a I’aide du PMC-T (Raven,
1981) ou de deux sub-tests du K-ABC (Kaufmann et

Kaufmann, 1993) reconnus par les auteurs du tests com-
me étant les plus spécifiques/caractéristiques de ’AMNV
(triangles et matrices analogiques).

Le degré de sévérité d’autisme a été évalué a I’aide de la
CARS (Schopler, Reichler, de Vellis et Daly, 1980).
Tous les enfants ont été recrutés dans des établissements
scolaires et médico-sociaux de la région PACA.

Procedure

Les enfants passent individuellement et sur ordinateur
les différentes épreuves dans une salle calme et isolée.
Ces épreuves sont : 1) une épreuve de reconnaissance
d’expressions faciales dynamiques émotionnelles (joie,
tristesse, dégoit, surprise) et non émotionnelles (pro-
nonciation des lettres A, O, tirer la langue, siffler) par
désignation de photos ; 2) une épreuve de reconnaissance
de mots voisins phonologiquement (bateau/gateau, mou-
ton/bouton...) par désignation d’images ; 3) une épreuve
d’imitation de mouvements corporels et faciaux (lever les
bras, fermer les yeux, sauter deux fois...) ; 4) une épreu-
ve de réalisation d’actions simples a partir de consignes
(ex. touche ton nez, prends un cube...) ; 5) une épreuve
de réalisation d’actions doubles a partir de consignes (ex.
prends un cube et mets-le dans la boite, tape des mains et
tape des pieds...).

Tous les items des épreuves sont présentés dans plusieurs
vitesses : une vitesse de la vie quotidienne notée V1, une
vitesse lente notée V2 (ralentissement de V1 par deux) et
une vitesse trés lente notée V3 (ralentissement de V1 par
deux et demi). Un logiciel spécialement congu pour cette
recherche® permet de ralentir le son et I’image présentés
a I’enfant sans dénaturer la fréquence du son ni la fluidité
de I’image et en conservant une synchronisation entre les
deux.

AR AMV AMNV CARS
. . Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne
Groupe (effectif) Sex-ratio (F/G) (Ecart-Type) (Ecart-Type) (Ecart-Type) (Ecart-Type)
Etendue Etendue Etendue Etendue
Avec Autisme 11;8 (3:8) 46 (2;1) 6;10 (2;4) 36,05 (1,92)
4/15
(N=19) 6;4-17;6 2:;1-10;0 3;9-12;6 32-39
Témoins 1- AMV 415 4;7 (1;11) 4;6 (2;0)
(N=19) 2;2-10;1 2;1-10;1
Témoins 2' -AMNV 6;10 (2;5) 6;10 (2;5)
5/13
(N=18) 3;9-12;6 3;9-12;6
Témoins 3% -Retard Mental 14;5 (3;5) 6:2 (1;9)
6/11
(N=17) 6;11-19;11 3;0-9;6

Tableau 2 : Présentation des caractéristiques des groupes de la recherche

"1l y a un enfant de moins en AMNYV car dans le groupe avec autisme, un des enfants ne peut étre apparié car il n’a pu obtenir ’AMNYV a
1’aide des batteries de tests.

2 1l'y a deux enfants de moins dans le groupe témoin 3 car un des enfants autistes obtient un AMNV supérieur a 12;6 ans, dge mental qui ne
peut étre obtenu dans la trisomie 21 et un autre n’a pas obtenu d’AMNYV et donc ne peut étre apparié.

3 Ce logiciel a été congu par le LPL (Laboratoire Parole et Langage, CNRS UMR 6057, Université Aix-Marseille) par Stéphane Rauzy et

Philippe Blache.
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Une comparaison intergroupe illustrée par la figure 1 ré-
vele que les performances du groupe avec autisme sont
inférieures a celles du groupe témoin 2-AMNV dans 4
épreuves sur 5 (reconnaissance d’expressions faciales,
imitation, réalisation de consignes d’actions simples et
doubles). Pour 1’épreuve d’imitation plus particuliére-
ment, le groupe avec autisme réalise un score inférieur a
ceux des 3 groupes témoins.

Les présentations ralenties dans toutes les épreuves ne
semblent pas aider les enfants du groupe avec autisme
dans son ensemble. En revanche, la répartition en trois
sous-groupes en fonction du degré de sévérité autistique
révele que les enfants autistes d’atteinte la plus sévere
sont plus nombreux a étre avantagés par les présentations
ralenties dans toutes les épreuves, excepté 1’épreuve de
reconnaissance d’expressions faciales. Les enfants autis-
tes d’atteinte modérée sont également aidés par les pré-
sentations ralenties dans 1’épreuve de reconnaissance de
mots et les enfants d’atteinte 1égére dans 1’épreuve de
réalisation de consignes simples.

Au total, nous constatons que la majorité des enfants
autistes (89 %, soit 17 enfants sur 19) sont aidés dans au
moins une épreuve sur les 5 proposées (figure 2).

Le groupe avec autisme obtient systématiquement des
résultats inférieurs au groupe apparié¢ sur I’AMNYV dans
4 épreuves sur 5 : seule I’épreuve de reconnaissance de
mots ne permet pas de mettre en évidence de différen-
ces de performances entre les 4 groupes. Le traitement
d’un mot isolé pourrait étre moins difficile pour les en-
fants autistes que le traitement d’un mot inséré dans une
phrase.

Le groupe avec autisme obtient des résultats similaires a
ceux du groupe témoin apparié sur ’AMYV, et a ceux du
groupe témoin avec retard mental, dans 4 épreuves sur 5 :
seule 1I’épreuve d’imitation enregistre des performances
inférieures pour le groupe avec autisme comparées aux 3
groupes témoins. Cette épreuve serait donc la plus diffi-
cile a réaliser pour les enfants autistes de notre étude.

Concernant la vitesse de présentation des items, la ré-
partition des enfants autistes en trois sous-groupes en
fonction du degré de sévérité permet de révéler une aide
apportée par les présentations ralenties, essentiellement
pour les plus sévérement atteints. Il existerait donc un
lien entre le degré de sévérité et les troubles perceptifs
rencontrés dans ’autisme. Ce résultat montre 1’intérét
d’étudier davantage les différences entre les individus

11 %

32%

O

Jamais aidé

Aidé dans 1
ou 2 épreuves

[] Aidé dans
au moins 3 épreuves

57 %

Figure 2 : Pourcentage d’enfants autistes aidés ou non
dans les différentes épreuves de 1’étude
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autistes en fonction de leur degré de sévérité, ce qui est
rarement fait dans les études. Ainsi, certains enfants ont
des performances médiocres car ils n’ont pas le temps
de voir et d’entendre ce qui se passe dans leur environ-
nement. Pour d’autres, la vitesse a peu d’impact, méme
si leurs résultats restent néanmoins inférieurs a ceux des
groupes témoins. Il s’agit donc de continuer a affiner ces
résultats en fonction des profils individuels.

Ces observations nous encouragent a approfondir nos re-
cherches dans un contexte plus écologique, en insérant
notre logiciel de ralentissement parmi les systémes de
communication assistée par ordinateur pour en vérifier
I’impact au quotidien. L’intérét d’utiliser un tel logiciel
de ralentissement audiovisuel avec les personnes autistes
serait d’améliorer leur insertion sociale et ainsi d’aug-
menter leur qualité de vie, en leur donnant une possibilité
supplémentaire de s’exprimer, de comprendre les autres
et d’étre compris par eux.
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Les comportements répeteés
et restreints dans autisme :
construction et validation
d’une échelle d’évaluation

es premicres descriptions de l'autisme, en parti-
I culier celles de Kanner, ont mis en évidence deux
grandes dimensions sémiologiques pour cette pa-
thologie : « l'isolement social » (aloneness) et « le besoin
impérieux que tout reste inchangé » (sameness). Si la
premiére dimension a été trés étudiée, la seconde, qui se
traduit par le caractére répété et restreint des comporte-
ments, a été moins approfondie. Cette dimension refléte
un manque de flexibilité qui s'avére trés invalidant dans
la vie quotidienne et peut prendre des formes trés variées
selon les individus (balancements incessants, focalisation
sur les détails, centres d'intéréts réduits, réactions déme-
surées au moindre changement...). L'ensemble de ces
comportements répétés et restreints (ou C2R) constitue
une dimension sémiologique hétérogéne dont les diffé-
rentes composantes restent aujourd'hui mal identifiées.

L'hypothése de caractéristiques psychobiologiques fon-
damentales liées a ce manque de flexibilité est avancée.
Des ¢tudes d'imagerie cérébrale fonctionnelle (€lectro-
physiologie et IRMf) ont notamment mis en évidence
des particularités de la réaction cérébrale au changement
méme minime (Gomot, et al., 2002, 2006). Par ailleurs,
les C2R apparaissent particulierement intéressants pour
I'étude des facteurs génétiques de I'autisme (Shao, et al.,
2003 ; Hus, et al., 2007).

Dans ce contexte, une meilleure compréhension de ces
troubles et des relations qui existent entre ces compor-
tements et le fonctionnement psychophysiologique des
personnes avec autisme est essentielle et passe par une
description précise des C2R. Si de nombreux outils exis-
tent pour I’évaluation de 1’autisme et des troubles de
la communication et des interactions sociales, il existe
peu d’outils complets et spécifiques pour mesurer les
C2R. L’outil le plus complet disponible est la RBS-R
(Repetitive Behavior Scale - revised), développée et vali-
dée en langue anglaise (Bodfish, et al., 1999, 2000). Cette
échelle est basée sur une approche trés descriptive des
comportements qui ne permet pas de prendre en compte
toute la variété des formes comportementales rassem-
blées sous le terme C2R. Plutdt que de traduire cet outil,

Yannig Bourreau

nous avons développé une nouvelle échelle d’évaluation
des comportements répétés et restreints : 1’échelle EC2R,
basée sur une approche plus globale des comportements,
a la fois descriptive et fonctionnelle .

Les C2R dans la litterature

Les C2R regroupent des manifestations comportemen-
tales trés variées. Ils sont caractéristiques de 1’autisme,

mais sont également
voisines tels que les
troubles envahissants
du  développement
(TED-NS) ou le syn-

drome  d’Asperger.
Face a cette grande
variété de formes,

plusieurs auteurs ont
cherché a distinguer
des sous-ensembles
de C2R et la plupart
des ¢tudes séparent
des comportements
dits de « bas niveau »,
correspondant a des
comportements  de
type sensorimoteur,
et des comportements
dits de « haut ni-
veau », renvoyant a la
notion de résistance
au changement. Les
C2R sensorimoteurs
serviraient une fonc-
tion de stimulation
et seraient plus ex-
primés chez le jeune
enfant et associés a la
présence d’un retard
mental (Militerni et
al., 2002 ; Bishop et

observés dans des pathologies
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al., 2006 ; Szatmari et al., 2006 ; Richler et al., 2007).
A T’inverse, la résistance au changement traduirait une
volonté de stabilisation du milieu, afin notamment d’évi-
ter la survenue de situations anxiogenes. Elle apparaitrait
plus tardivement au cours du développement et serait as-
sociée aux formes de haut niveau (Bishop et al., 2006 ;
Szatmari et al., 2006 ; Georgiades et al., 2007). Selon
certains auteurs (Turner, 1999 ; Carcani-Rathwell et al.,
2006), la résistance au changement serait également plus
spécifique de 1’autisme, en opposition aux formes senso-
rimotrices de C2R plutdt liées au retard mental.

Toutefois, ’analyse compléte de la littérature montre
qu’il n’existe pas de consensus clair, que ce soit sur I’in-
fluence de 1’age ou des capacités intellectuelles sur I’ex-
pression des C2R ou sur les fonctions et les bases neu-

...la résistance au ces
changement serait également

rophysiologiques de
comportements.
Le manque de com-
préhension des C2R

plus spécifique de ’autisme,
en opposition aux formes
sensorimotrices de C2R
plutot liées au retard mental.

peut s’expliquer, en
partie, par le manque
d’outil spécifique et
complet a la disposi-

tion des cliniciens et
des chercheurs.

Développement de I’échelle EC2R

Le développement de 1’échelle EC2R s’est appuyé sur
une démarche méthodologique qui comporte 4 étapes
principales (Churchill, 1979 ; Falissard, 2001).

Dans un premier temps, nous avons reposé les bases
théoriques des C2R. Nous nous sommes appuyés sur des
définitions claires des comportements répétés et restreints
et nous avons pris en compte I'ensemble de la sympto-
matologie autistique afin de proposer un outil complet
et adapté.

Puis, nous avons construit une premiére version de
I'échelle EC2R. A cet effet, nous avons transcrit le cadre
théorique des C2R et de 'autisme dans un contexte prati-
que, autrement dit, nous avons adapté les caractéristiques
de I'échelle a la clinique tout en cherchant a obtenir une
mesure fine de ces comportements.

Plusieurs études de faisabilité ont été menées afin de
tester les qualités de cette premiére version de 1'échelle
et faire progresser sa facilité d'utilisation ainsi que la fia-
bilité et la précision de sa mesure (Bourreau et al., 2006
et sous presse).

Enfin, une version revue de l'échelle EC2R a été vali-
dée.

Validation de I’échelle EC2R

L’étude de validation de I’échelle EC2R a été réalisée
dans le cadre d'une étude multicentrique permettant de
rassembler une population large de patients présentant
des troubles envahissants du développement. Cent qua-
rante cinq patients ont pu étre évalués. Parmi ces patients,
99 avaient un diagnostic d’autisme, 41 un diagnostic de
TED-NS et 5 un syndrome d’Asperger. Il s’agissait de
107 gargons et 38 filles, agés de 3 a 33 ans et présentant
des capacités intellectuelles allant du retard mental pro-
fond a I’absence de retard.

L’échelle EC2R comporte 35 items, explicités dans un
glossaire et dont le degré d’expression est évalué sur 5
niveaux (0=comportement jamais observé, 1=expres-
sion légere, 2=expression modérée, 3=expression sé-
vere, 4=comportement trés caractéristique et exprimé
de manicre trés sévere). L’échelle est remplie par des
professionnels (médecins, psychologues, infirmiers,
éducateurs...) apres avoir observé le patient dans des si-
tuations variées de son quotidien. Le cotateur peut ¢ga-
lement compléter ses observations par des informations
recueillies lors d’un entretien avec un proche de la per-
sonne évaluée.

La fidélité inter-cotateurs, la validité interne et externe et
la sensibilité au changement de 1'échelle ont été testées.

L’étude de la fidélité inter-cotateurs a été cffectuce
par des duos d’étudiants en médecine. Des doubles co-
tations ont été recueillies pour 21 enfants du centre de
Pédopsychiatrie du CHRU de Tours et 8 adultes du foyer
des Maisonnées a Azay le Rideau. La fidélité de chaque
item a été estimée par le calcul d’un kappa pondéré qui
a montré que 9 des 35 items de I’échelle avaient une fi-
délité modérée, 17 items avaient une bonne fidélité et 9
items une fidélité excellente.

L’étude de la validité interne a ensuite permis d’explorer
la structure factorielle de 1’échelle. Quatre sous-ensem-
bles de C2R ont été mis en évidence :

* les stéréotypies sensorimotrices, qui regroupent les
mouvements répétés (balancements, agitation des
bras...), le maniérisme moteur, I’utilisation atypique
des sens (flaire les personnes, frotte les meubles...) ou
encore 1’émission répétée de cris,

* la réaction au changement, qui englobe les rituels, les
réactions a des modifications dans 1’environnement
physique ou social et I’écholalie,

o les comportements restreints, qui correspondent a 1’ uti-
lisation stéréotypée des objets (secoue, fait tourner, ali-
gne...), a ’attraction pour certains détails des objets ou
certains stimuli, et aux centres d’intéréts restreints,

* linsuffisance modulatrice, qui se traduit par des ten-
dances répétées a 1’agressivité (envers soi ou envers
autrui), par des réactions a la frustration, par une diffi-
culté a rester inactif ou encore par des manifestations
stéréotypées des émotions.

L’étude de la validité externe a quant a elle permis de
caractériser ces sous-ensembles de C2R en fonction
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de leurs relations avec différentes variables cliniques
recueillies pour chaque patient au cours de 1’étude, en
particulier le sexe, I’age, le diagnostic, le degré d’autis-
me mesuré par la CARS (Rog¢, 1989) et par ’ECA-R
(Barthélémy et Lelord, 2003), les capacités intellectuel-
les et le niveau d’anxiété mesuré par 1’échelle de Covi
(Covietal., 1979).

Aucun des 4 types de C2R mesurés par I’échelle n’est
influencé par le sexe et I’age des patients.

Les patients avec un diagnostic d’autisme montrent une
expression plus importante de C2R que les patients avec
un TED-NS, sauf en ce qui concerne I’insuffisance mo-
dulatrice pour laquelle des niveaux d’expression similai-
res sont observés entre ces deux groupes diagnostiques.
Les cotations de 15 patients présentant un retard mental
sans autisme ont ¢galement été comparées a celles de 15
patients avec autisme et de 15 patients avec un TED-NS,
appariés en age et en niveau intellectuel. Les patients
avec autisme et TED-NS montrent une expression plus
importante des 4 types de C2R que les patients avec re-
tard mental sans autisme.

Parmi les quatre types de C2R mesurés par ’échelle,
seule la réaction au changement n’est pas liée au degré
d’autisme mesuré par la CARS et ’ECA-R. Pour les sté-
réotypies sensorimotrices, les comportements restreints
et I'insuffisance modulatrice, I’expression de C2R est
d’autant plus importante que les symptdmes autistiques
sont séveres.

Les stéréotypies sensorimotrices et les comportements
restreints sont également liés aux capacités intellectuel-
les. Si I’expression de stéréotypies sensorimotrices est
proportionnelle au niveau de retard mental, les compor-
tements restreints sont quant a eux plus particuliérement
exprimés par les patients présentant un retard mental pro-
fond.

Enfin, les patients les plus anxieux sont ceux qui ont le
plus d’insuffisance modulatrice et les patients les moins
anxieux ont tendance a exprimer plus de comportements
restreints.

L’étude de la sensibilité au changement de I’échel-
le EC2R a ét¢é menée, dans une premiére approche,
chez 3 enfants avec autisme accueillis au centre de
Pédopsychiatrie du CHRU de Tours. Ces enfants ont
été réévalués 1 an puis 2 ans apres 1’évaluation initiale.
Ce travail préliminaire a permis de mettre en évidence
la capacité de 1’échelle a rendre compte de 1’évolution
des symptomes au cours du temps. En particulier, cer-
tains changements dans I’expression des C2R de ces 3
enfants ont pu étre mis en relation avec des modifications
de leurs prises en charge (changement de groupe, intégra-
tion a I’école, traitement pharmacologique...).

Conclusion

L’échelle EC2R montre de bonnes qualités psychométri-
ques et permet la distinction de plusieurs sous-ensembles
signifiants de comportements répétés et restreints, cohé-
rents avec la clinique et la littérature.

La réaction au changement est indépendante de 1’age,
des capacités intellectuelles, du degré d’autisme ou du
niveau d’anxiété. Elle semble pouvoir constituer un mar-
queur fiable de 1’autisme, dont la spécificité sera a véri-
fier. Les stéréotypies sensorimotrices sont également tres
caractéristiques des troubles autistiques mais apparais-
sent plutdt indicatrices de formes séveres d’autisme, avec
le plus souvent un retard mental associé. Les comporte-
ments restreints sont liés au degré d’autisme et au retard
mental mais pourraient aussi avoir une fonction d’évite-
ment des situations anxiogenes. Chez les patients avec
un retard mental profond, ces comportements pourraient
également refléter un manque de variété dans les com-
portements exprimés. Enfin, ’insuffisance modulatrice,
qui reflete une difficulté du patient a moduler son niveau
d’activité et ses réponses émotionnelles, est logiquement
liée a des facteurs affectifs comme I’anxiété, facteurs qui
sont fréquemment associés aux troubles autistiques. Les
différents liens entre ces variables cliniques et 1’expres-

sion des C2R soutien-
nent I’hypothése de
mécanismes physio-
pathologiques diffé-
rents suivant les types
de comportements.

Parmi les quatre types de C2R
mesurés par l’échelle, seule la
réaction au changement n’est
pas liée au degré d’autisme...

L'échelle EC2R constitue une avancée réelle pour une
approche descriptive mais aussi neurofonctionnelle des
troubles autistiques. Elle doit permettre la définition
de marqueurs comportementaux indispensables aux
confrontations biocliniques et aux études génotype-phé-
notype. L'échelle EC2R doit également s'inscrire dans la
pratique clinique pour compléter la description sémiolo-
gique, aider a la compréhension des mécanismes sous-
tendant cette expression symptomatique afin de définir
des prises en charge les micux adaptées.
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Influence du contexte
lors d’interactions dyadiques
entre personnes avec autisme

et leurs partenaires adultes.

Etude de ’impact du style interactif
sur ’engagement social

de personnes avec autisme

Martine Lacaze'’

i les capacités d’interaction sociale dans I’autisme

sont limitées et présentent des anomalies, les dif-

ficultés rencontrées sont plus relatives qu’abso-
lues (Van Engeland et al., 1985 ; Wetherby et Rodriguez,
1992 ; Goldstein, 2002). A cet égard, une piste de re-
cherche consiste a identifier les facteurs qui favorisent
I’expression des potentialités interactives des personnes
avec autisme dans leurs échanges sociaux.

Les données indiquent que le niveau d’engagement social
que les personnes avec autisme manifestent dépend en
partie du contexte situationnel*> (Heflin et Alberto, 2001)
et interactionnel’. Les études suggerent que les jeunes en-
fants témoignent d’une réactivité sociale plus importante
et mieux appropriée dans le cadre de relations stimulan-
tes et hautement structurées par I’adulte (Bartak et Rutter,
1973 ; Clark et Rutter, 1981 ; Kasari, Sigman et Yirmiya,
1993). Plus spécifiquement, le style interpersonnel du
partenaire expliquerait de maniére significative une part
de la variabilité de I’engagement social des personnes
avec autisme dans les échanges dyadiques. Ainsi, dans le
cadre de dyades « meére/enfant », un style communicatif
facilitant augmente les initiatives et les comportements
communicatifs d’enfants non verbaux alors qu’un style

directif implique plus de réponses et inhibe les initiatives
(Mirenda et Donnellan, 1986). La qualité de I’ajustement
linguistique augmente 1’adéquation du discours de ’en-
fant lors d’échanges conversationnels tant dans des dya-
des « mére/enfant » que dans des dyades « enseignant/

enfant » (Curcio et
Paccia, 1996). Lors
d’interactions dyadi-
ques entre de jeunes
enfants avec autisme
et leur enseignant, un
style interactif impli-
qué et affectivement
positif est associé¢ a
des comportements
d’attention et d’ini-
tiation sociale alors
qu’un style directif
(directiveness)  est
négativement corrélé
avec des comporte-
ments  d’initiatives
sociales (Wheeden et
Mahoney, 1999).
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accueillant des personnes avec autisme.

% Le contexte situationnel renvoie aux conditions institutionnelles, temporelles et matérielles de la situation interactive. (Deleau,

1990 in Gilly, Roux et Trognon, 1990).

* Le contexte interactionnel concerne les interactions proprement dites, c¢’est a dire I’influence réciproque que les partenaires ont

les uns sur les autres (Deleau, 1990).
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Problématique

Les recherches dans ce domaine concernent le plus sou-
vent les interactions impliquant les parents, pour plu-
sieurs raisons. Premiérement, la comparaison entre des
parents d’enfants typiques et des parents d’enfants avec
autisme montre que ces derniers obtiennent des niveaux

Nos hypothéses sont

d’une part, que les adultes
développent spontanément

un style stable et cohérent

a travers les différentes
rencontres et d’autre part,
que l’engagement social des
personnes avec autisme varie
en fonction du style interactif
de leur interlocuteur.

d’interaction  com-
parables (Kasari et
al., 1988), et qu’ils
synchronisent autant
leur comportement
aux conduites d’at-
tention et aux activi-
tés de leur enfant que
les parents d’enfants
ordinaires (Siller et
Sigman, 2002). Ainsi,
I’observation de dya-
des « parent/enfant »

permet de compren-
dre les stratégies fonctionnelles d’interaction et les spé-
cificités des comportements autistiques. Deuxiémement,
de la méme fagon que pour les parents d’enfants typiques
ou retardés, les recherches en psychologie du dévelop-
pement indiquent que les caractéristiques des personnes
avec autisme ainsi que le niveau de synchronisation et
les comportements de réceptivité sociale (responsive-
ness) manifestés au cours d’interactions ludiques par
leur parent, contribuent au développement des compé-
tences communicatives de leur enfant (Siller et Sigman,
2008 ; Rubble, Mc Duffie, King et Lorenz, 2008). Enfin,
ces ¢études, impulsées depuis prés de quarante ans par le
changement de paradigme concevant les parents comme
partenaires (Schopler, 1971 ; Short, 1984), s’inscrivent
dans des programmes de recherche, de formation et d’in-
tervention impliquant les familles.

Malgré leur intérét pour la recherche et la clinique, les
données manquent concernant I’étude des interactions
avec d’autres partenaires, notamment des praticiens.
Pourtant, les acteurs de terrain sont impliqués dans 1’édu-
cation et le soin des personnes avec autisme. L’ observation
de dyades comportant des parents ou des professionnels
indique des résultats analogues ce qui suggere que 1’im-
pact de leur relation est tout aussi essentiel a prendre en
compte étant donné leur réle dans 1’accompagnement et
le développement de la personne.

Par ailleurs, contrairement aux ¢tudes impliquant des pa-
rents, les rares études qui concernent des professionnels
ou des expérimentateurs manipulent la variable « style
interpersonnel » en les entrainant a différents scripts inte-
ractifs ou communicatifs. Nous n’avons pas de connais-
sance sur l’expression spontanée du style de ce type
de partenaire, ni sur 1’observation du comportement en
fonction de plusieurs interlocuteurs. De plus, les études
concernent des dyades impliquant une population d’en-
fants et a notre connaissance, il n’existe pas de données
disponibles concernant les dyades comportant des ado-
lescents ou des adultes.

Dans I’objectif d’apporter des éléments de réponses sur
ces différents points, notre thése consiste en 1’étude de
I’influence du style interactif de partenaires adultes non
professionnels et professionnels sur I’engagement social
de personnes avec autisme. Nos hypothéses sont d’une
part, que les adultes développent spontanément un style
stable et cohérent a travers les différentes rencontres et
d’autre part, que I’engagement social des personnes avec
autisme varie en fonction du style interactif de leur in-
terlocuteur.

Méthodologie

Nous avons testé ces hypothéses a travers deux études
distinctes. Afin de multiplier et de comparer les contex-
tes d’interaction, nous avons élaboré un protocole selon
lequel chaque personne avec autisme rencontre chaque
partenaire adulte lors d’interactions dyadiques.

La premiére étude implique huit partenaires adultes non
spécialisées, a savoir étudiantes en licence de psycholo-
gie, systématiquement filmées en interaction dyadique
libre, avec successivement quatre enfants souffrant de
TED suivant les critéres du DSM-III (Age chron. moy.
= 89 mois, & = 32,8; Age dvt moy. = 22 mois, d = 6,4).
Au total la population d’étude comporte 32 dyades. Les
rencontres se sont déroulées au sein de I’institution d’ac-
cueil, dans un lieu familier, spécifiquement aménagé
pour les rencontres. Suivant le méme protocole, la se-
conde étude comprend huit partenaires adultes, éléves
éducatrices spécialisées en derniére année de formation,
systématiquement filmées en interaction dyadique libre
versus finalisée, avec successivement six personnes dia-
gnostiquées autistes suivant les critéres du DSM-III (Age
chron. moy. = 194 mois, & = 65,6; Age dvt moy. =23, ¢
=4.2), dont deux enfants, deux adolescents et deux jeu-
nes adultes. Au total, la population d’étude comporte 48
dyades. Dans une démarche éthologique, les comporte-
ments ont ét¢ décodés a partir de taxonomies de la ré-
gulation sociale de I’interaction (Kappas <0,71 ; 0,77>).
Dans une approche centrée sur la personne (Bergman et
Magnusson, 1997), nous avons opéré une analyse typolo-
gique des données afin de dégager des profils interactifs
a partir de la contribution d’une constellation de varia-
bles (les comportements), de caractériser les styles ob-
tenus par les actes communicatifs des adultes et de les
discriminer par les comportements d’engagement social
produits par leur interlocuteur et qui leur sont associés
(Vachon, et al., 2005 ; Dugré et Trudel, 2008).
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Principaux résultats

Le style interactif du partenaire est associé
a I’engagement social de personnes avec autisme

Pour chaque étude, les analyses typologiques ont révélé
trois styles relationnels des interlocuteurs adultes, ca-
ractérisés par des actes communicatifs spécifiques : le
style Observateur/Retiré, le style Impératif/Intrusif et le
style Descriptif/Engagé. Chacun d’entre eux est signi-
ficativement associ¢ a un niveau d’engagement social
différencié de la part de leur partenaire avec autisme,
respectivement : Solitaire/Observateur, Solitaire/Evitant
et Interactif. Conformément aux données disponibles, les
personnes avec autisme s’engagent socialement dans le
cadre d’interactions structurées et sollicitantes (Doussart-
Roosevelt et al., 2003), avec des partenaires ajustés qui
font preuve de réceptivité sociale (responsiveness) et
qui soutiennent les échanges par une approche positive
(Kim et Mahonez, 2004). Les sollicitations de 1’adulte
sont d’autant plus efficaces qu’elles étayent les actions
de la personne avec autisme et qu’elle s’appuient sur
ses intéréts (Dawson et Galpert, 1986). A I’inverse, une
approche impérative (directiveness), centrée sur le par-
tenaire, sur-stimulante et peu ajustée est associée a des
comportements d’évitement et I’expression d’affects né-
gatifs qui peuvent se manifester par des épisodes de crise
ou la fuite. De méme, nos résultats s’accordent avec une
¢tude récente selon laquelle, une attitude observatrice ou
qui semble ignorer son partenaire n’est pas associée a des
épisodes d’engagement social de personnes avec autisme
(Wimpory et al., 2007) ; au contraire, dans ce cadre, ces
derniéres s’engagent dans des activités solitaires non
fonctionnelles et atypiques.

Des partenaires adultes au style stable
et congruent mais contraint par le contexte

Les styles relationnels dégagés sont définis par des actes
communicatifs de méme nature interactive ; des compor-
tements d’engagement social ne cohabitent pas avec des
comportements de désengagement, et inversement. En
ce sens, les styles développés présentent une cohérence
interactive, ils sont congruents. De plus, ils sont stables
a Dintérieur d’une méme rencontre. En revanche, si les
partenaires manifestent une tendance dans leur style in-
terpersonnel, leur profil relationnel n’est pas stable d’une
dyade a I’autre. Ainsi, ils modifient leur conduite en fonc-
tion de leur partenaire, mais également selon la nature de
I’activité (libre ou finalisée).

Discussion

Une co-construction sociale de I’interaction

Si le style interactif des partenaires adultes, profession-
nels ou non, agit sur I’engagement social des personnes
avec autisme, les conduites des adultes sont également
contraintes par leur partenaire avec autisme. Ces résul-
tats vont dans le sens d’une co-construction sociale de
I’interaction. Elles suggerent que la personne avec autis-
me n’est pas passive dans sa relation a 1’environnement,
qu’elle ne fige pas une fois pour toute la direction des in-
teractions, et qu’elle y prend une part active. D’un autre
coté, les partenaires adultes se sont comportés différem-
ment selon leur interlocuteur avec autisme. Les relations
se co-construisent en fonction de considérations affinitai-
res (Sorsana, 1999), de la perception de la situation et du
partenaire, de facteurs représentationnels et de personna-
lité, autant de variables qui peuvent étre invoquées pour
expliquer le fait que les partenaires adultes ont adopté un
style différent selon leur interlocuteur (Lemay, 2004).

Des interlocuteurs pertinents ?

Toutes les personnes avec autisme de 1’échantillon ont
été enrdlées dans des dyades descriptiffengagé ; elles
ont toutes fait preuve d’interactivité, quel que soit leur
age, leur niveau de

développement et de
communication. Ces
résultats  suggerent
que leurs difficultés
ne seraient pas liées a
une incapacité totale
a interagir, a un dé-
sintérét social, ou en-
core a un manque de
désir. Leur niveau de
conduite pourrait da-
vantage étre li¢ a leur
niveau de compré-
hension de la situa-
tion (Plumet, 1993 ;

Si le style interactif

des partenaires adultes,
professionnels ou non, agit
sur l’engagement social

des personnes avec autisme,
les conduites des adultes sont
également contraintes par
leur partenaire avec autisme.
Ces résultats vont dans le sens
d’une co-construction sociale
de linteraction.

Veneziano, Plumet et Tardif, 2004) et au niveau de trai-
tement de I’information requis par celle-ci (Mottron,
2004). En effet, nous pensons que les partenaires avec
autisme sont particuliérement sensibles au style descrip-
tiffengagé parce que ce dernier amoindrit le poids co-
gnitif de I’échange (Dawson et Gaspert, 1986 ; Rydel et
Mirenda, 1991). Ceci, dans la mesure ou, d’une part, les
partenaires situent 1’interaction dans un cadre cohérent
et structuré, et d’autre part, parce qu’ils se sont montrés
les plus pertinents au sens de Sperber et Wilson (1989).
Nous formons 1’hypothése que dans ce cadre interaction-
nel, les partenaires adultes ont été suffisamment ostensifs
et pertinents pour produire et partager un environnement
cognitif mutuel avec leur interlocuteur. De cette manic-
re, ils ont construit un environnement social hautement
structuré et explicite dont les caractéristiques seraient de
minimiser les sources d’information, de répondre aux
questions liées au contexte immédiat de 1’interaction et
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de mobiliser les ressources cognitives adaptées au traite-
ment de I’information spécifique de I’autisme.

A coté de l'usage de supports
techniques éprouvés,

la question de la relation
éducative ou thérapeutique
est aussi essentielle

pour les acteurs de terrain
qui ceuvrent dans le champ
des approches éducatives, style
développementales et
cognitivo-comportementales.

Conclusion

Dans ce travail, nous
avons montré que le
interactionnel
adopté par des parte-
naires professionnels
ou non profession-

nels, en interaction
dyadique avec des personnes avec autisme, est associé¢ au
niveau d’engagement social de ces dernieres. Néanmoins,
ce type d’étude ne permet pas d’établir de relation de
causalité entre le partenaire et les compétences interac-
tives des personnes avec autisme mais plutdt des liens
fonctionnels. De plus, notre étude est limitée par le man-
que d’une population de comparaison pour identifier ce
qui est spécifique de I’autisme. Néanmoins, les résultats
soutiennent une vision socio-constructiviste et socio-
pragmatique pour la compréhension des processus en jeu
dans les interactions dyadiques entre des personnes avec
autisme et leur partenaire adulte.

Par ailleurs, les données suggerent que la problématique
des relations interpersonnelles concerne et engage les
professionnels. A coté de I’'usage de supports techniques
éprouvés, la question de la relation éducative ou théra-
peutique est aussi essentielle pour les acteurs de terrain
qui ceuvrent dans le champ des approches éducatives,
développementales et cognitivo-comportementales. Plus
spécifiquement, cette étude interroge la place de la di-
mension relationnelle dans ces pratiques. Pour continuer
d’approfondir cette problématique, notre travail encou-
rage a créer des partenariats avec les acteurs de terrain en
les intégrant aux études afin d’¢élaborer des programmes
d’intervention qui les impliquent, de créer des ponts en-
tre recherche et pratique et de favoriser la coopération
transdisciplinaire.

Enfin, nous espérons avoir apporté une contribution
au débat opposant les tenants d’une approche directive
(adult-directed approach) et les tenants d’une approche
dirigée par I’enfant (child-directed approach). Ces deux
approches devraient étre utilisées d’une part en fonction
du profil de I’enfant, et d’autre part, en fonction de 1’ob-
jectif de I’intervention (Rydell et Mirenda, 1991). Elles
devraient méme étre combinées au sein des échanges, la
clé apparaissant dans 1’établissement d’un équilibre ap-
proprié de la relation interpersonnelle dans laquelle cha-
cun est pergu comme un partenaire mutuel et symétrique
de I’échange.
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L’olfaction

Notes sur le colloque « Olfaction » a Paris, janvier 2009

n cycle de colloques ayant pour fil conducteur

« Sensorialité et handicap » s’est ouvert au mois

de janvier 2009 sur le theme « Olfaction, mé-
moire et apprentissages ». Ce colloque est né d’un par-
tenariat entre ’INS-HEA (Institut national supérieur de
formation et de recherche pour I'éducation des jeunes
handicapés et les enseignements adaptés) et le centre
européen du golit a Dijon. Nous avons, durant ces trois
journées, bien sir exercé notre odorat, mais également
notre ouie et notre vue.

L’olfaction se développe tres tot. Elle contribue a la ré-
gulation physiologique et émotionnelle. Elle est I'un des
premiers moyens de connaissance de 1’environnement.

Du point de vue physiologique, I’olfaction est a I’origine
des réponses proactives qui déclenchent la mobilité diges-
tive. Il faut noter également que le nerf olfactif repousse
lorsqu’il est 1€sé et que le bulbe olfactif peut s’atrophier
ou se développer en fonction de stimulations répétées ou
de leur absence et ce, quel que soit I’age. Les neurones
miroirs interviennent également au niveau de 1’olfaction.
Sentir et penser a une odeur activent les mémes zones
de notre cerveau. Le systéme olfactif est sensible a 1’état
nutritionnel et métabolique des individus (une personne a
jeun et une personne avec une obésité ont un odorat plus
développé).

En ce qui concerne la régulation émotionnelle, 1’émer-
gence des affordances olfactives appartient au dévelop-
pement précoce et contribue a la sécurité affective (se-
cure/insecure). Les phéromones régulent les échanges
émotionnels entre les partenaires. Les odeurs déclenchent
également des expressions faciales. Les odeurs partici-
pent a la régulation de 1I’équilibre émotionnel et des pré-
férences sociales (attachement). Ainsi, les personnes qui
souffrent d’une perte durable de 1’olfaction perdent aussi
de leur qualité de vie. L’expérience olfactive est avant
tout liée au jugement hédonique. Les odeurs ont égale-
ment de puissants effets motivationnels.

Une ¢étude a propos des émotions a été présentée. Dans
cette étude, des odeurs sont proposées a des personnes,
leurs réponses neuro-végétatives a ces perceptions olfac-
tives sont enregistrées. Ensuite, avec 1’aide d’un arbre de
décision, on relie a ces réponses neuro-végétatives une
émotion. Il est demandé a la personne d’exprimer ver-
balement ce qu’elle ressentait suite a la présentation de
I’odeur : notre corps ne dit pas toujours la méme chose
que notre langage. Par exemple, pour la saveur amére, le
langage dit « dégoit » alors que notre corps exprime de
la colére. La réponse neurovégétative varie en fonction
du vécu personnel.

Emmanuelle Prudhon Havard'

Pour la cognition olfactive, il est intéressant de noter
que I’acquisition se réalise par simple exposition. Les
odeurs entrainent la formation de souvenirs durables par
I’association (souvent inconsciente et en dehors de toute
verbalisation) avec la situation. La verbalisation du nom
de I’odeur parait entraver sa mémorisation. Les souve-
nirs olfactifs de I’enfance perdurent jusqu’a I’age adulte.
Les effets de cette association inconsciente sont mis en
évidence dans I’expérience suivante : des enfants sont
sollicités pour résoudre un probléme insoluble. Pendant
qu’ils cherchent, une odeur est diffusée dans la picce. I
leur est ensuite proposé une tache facilement réalisable.
La méme odeur est diffusée dans la piece : leur capacité
a résoudre le probléme est diminuée. Une seconde expé-
rience est menée : une odeur est diffusée dans la piéce
alors que des enfants résolvent une tache aisée. Dans un
second temps, une tache plus difficile est proposée avec
la méme odeur diffusée : la capacité a résoudre le pro-
bléme compliqué est augmentée.

Le syndrome de dysoralité sensorielle (Senez, 2008) nous
a également été présenté. Ce syndrome concerne 80 %
des personnes avec un polyhandicap ou un trouble enva-
hissant du développement contre 25 % des personnes au
développement ordinaire. Les symptodmes observés sont
les suivants : manque d’appétit, refus de la nouveauté,
sélectivité alimentaire en rapport avec les textures des
aliments, comportements inadéquats au moment des re-
pas, nausées, vomissements. Ces troubles sont identiques
dans la population ordinaire et celle avec handicap. Ils
surviennent au cours de la premiére année de vie lors-
que la diversification alimentaire s’effectue. Des facteurs
associés peuvent aggraver ces troubles : allergie, reflux
gastro-oesophagien, problémes digestifs.

M. Soussignan a traité la sensorialité olfactive dans les
troubles du spectre autistique. Tout d’abord, il rappelle
que la sensorialité olfactive commence seulement a étre
explorée chez les personnes avec un TED. En interrogeant
les bases de données, nous ne retrouvons que 7 référen-
ces bibliographiques (3 sur I’olfaction, 3 sur anomalies
sensorielles et chimioperception et 1 sur un programme
d’intervention). Des anomalies du comportement olfac-
tif, de type hypo ou hyperréactivité sont relevées chez les
personnes avec autisme. Des anomalies du méme type
ont déja été objectivées dans d’autres domaines senso-
riels : audition, somesthésie... Les personnes avec autis-
me montrent des comportements de préférence sélective,
de flairage, d’évitement. Les mécanismes sous-jacents a
ces symptomes sont mal connus. Différentes hypothéses
ont été proposées : celle de Dunn (2007) lie ces dysfonc-
tionnements a des seuils bas ou élevés de traitement de

! Orthophoniste, ADAPEI 44 de Nantes
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I’information, celle reprise dans les travaux de Mottron
et Burrack (2001) lie ces dysfonctionnements a une at-
tention sélective exagérée aux détails qui ne sont pas les
plus pertinents ; celle de larocci et Mc Donald (2006)
reprend le déficit d’intégration intermodale et enfin, celle
de Just (2004) insiste sur les altérations de la connecti-
vité des systémes corticaux qui entravent les traitements
perceptifs de haut niveau. Différentes questions se posent
quant aux particularités olfactives observées chez les per-
sonnes avec un TED : ces particularités sont-elles spécifi-
ques ?Y a-t-il des différences spécifiques de sensibilité et
d’identification ? Le traitement hédonique des stimuli ol-
factifs est-il fonctionnel ? Existe-t-il des difficultés dans
la transmission et la régulation de I’expressivité émotion-
nelle dans certains contextes sociaux en réponse a des
odeurs ? Une étude de Rogers et al. (2003) utilisant le
Short Sensory Profile (questionnaire renseigné par les pa-
rents) montre que les enfants avec un trouble envahissant
du développement présentent des anomalies spécifiques
de la spheére olfactive et gustative. M. Soussignan nous
rappelle que le questionnaire peut contenir un biais (ju-
gement subjectif) et qu’il serait intéressant de valider ces
premiéres données par 1’observation dans des situations
standardisées. Une étude de Suzuki et al. (2003) permet
de répondre a la seconde interrogation. Il n’y a pas de
différence significative du seuil perceptif entre personnes
avec un syndrome d’Asperger et personnes ordinaires.
Par contre, il y a une baisse de I’identification chez les
personnes avec un syndrome d’Asperger. Ce déficit de
I’identification pourrait étre expliqué par un dysfonction-
nement du cortex orbito-frontal. Les résultats d’une autre
étude, celle de Bennetto et al. (2007), vont également
dans le sens d’un déficit de I’identification mais méme
s’il existe un déficit, le niveau d’identification reste mal-
gré tout ¢élevé. Dans une autre étude, celle de Brewer
et al. (2008), on ne retrouve pas de différence quant a
I’identification mais on trouve une corrélation négative
entre la performance a I’identification et I’age. Ceci serait
un argument en faveur d’un dysfonctionnement croissant
du cortex orbito-frontal.

Deux études de Soussignan et al. (1995) et Soussignan et
Schaal (1996) montrent que les personnes avec TED sont
aptes a traiter la valeur hédonique de 1’odeur mais pré-
sentent un déficit dans 1’intégration des normes sociales
de I’expressivité émotionnelle.

Pour M. Soussignan, les prochaines études devraient

s’attacher a :

- valider les questionnaires,

- effectuer des tests de discrimination olfactive,

- effectuer des tests d’apprentissage et de rappel mnési-
que,

- comprendre pourquoi les personnes avec un trouble
envahissant du développement refusent la variété ali-
mentaire (présentent-elles une réactivité exagérée a
certains stimuli, une difficulté d’intégration intermo-
dale ou une réaction néophobique ?),

- explorer par I'IRMf I’hypothése d’un dysfonctionne-
ment du cortex orbito-frontal...

Un travail d’expérimentation débute au Centre Alfred
Binet a Paris sous I’impulsion de Laurent Danon-
Boileau. Des personnes du CEW (Cosmetic Executive
Women) proposent un atelier olfactif a des enfants avec
autisme. Lors des ateliers sont utilisées des mouillettes et
des images. L’hypotheése de travail est que I’olfaction sert
a rassembler I’information. Une vignette clinique nous
est présentée : ’enfant, suite a un travail d’association
entre le mot oral, I’image et I’odeur (mouillette) est sol-
licité pour donner 1I’image. L’enfant en question n’a pas
donné I’image mais la mouillette. Ce travail vient seule-
ment de débuter et ne permet pas de tirer de conclusions
définitives.
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Praticiens en éducation spécialisée

et chercheurs :

deux mondes qui s’ignorent ?

e titre de cet ouvrage se traduit « Ce qui mar-

che vraiment en éducation spéciale et inclusive.

Mettons en pratique des stratégies d’enseigne-
ment basées sur des preuves ».

Ce livre est important pour les intervenants de premicre
ligne que sont les enseignants « ordinaires » et « spé-
cialisés », les éducateurs et auxiliaires de vie scolaire
(AVS), ainsi que tous
les  professionnels
concernés par [’in-
clusion, et d’une fa-
¢on plus générale,
par I’éducation spé-
cialisée.

Note de lecture sur le livre

de David Mitchell

« What really works in special
and inclusive education.
Using evidence-based
teaching strategies. »
Abingdon, Oxon : Routledge, 2008,
256 pages

N

Dans la traduction du
titre, j’ai insisté sur le
«et» pour signaler au
lecteur qu’il est ques-
tion essentiellement
d’éducation spécialisée en inclu-
sion puisque I’auteur commence
par discuter de la stratégie d’in-
clusion ! Attention cependant :
méme si les stratégies envisagées
peuvent s’appliquer en éducation
spécialisée « non inclusive » (soit
ségrégée), et comme d’ailleurs
I’auteur le signale lui-méme, elles peu-
vent également étre employées avec des
¢léves n’ayant pas de besoins spécifi-
ques (mais quel est I’éléve qui n’a pas
de besoins spécifiques ?).

Rappelons d’abord que I’inclusion si-

gnifie que 1’¢léve a besoins spécifiques est

membre a part entiére d’une classe comprenant des

¢éléves ayant approximativement le méme age, mais qu’il

bénéficie notamment d’un curriculum, d’une évaluation

et de stratégies d’enseignement adaptées. Il s’agit donc

d’une modalité de scolarisation différente de celle en

usage dans les CLIS ou les UPI en France et dans les
classes intégrées en Belgique et dans d’autres pays.

Avant de présenter les stratégies d’enseignement, 1’auteur
définit d’abord ce qu’il appelle des stratégies « basées

Ghislain Magerotte’

sur des preuves ». Il s’agit en bref, de « stratégies bien
définies qui, dans la recherche contrélée, se sont révé-
lées efficaces et ont donné les résultats escomptés dans
une population d’éleves bien précisée ». Pour considérer
qu’une stratégie est basée sur des preuves, [’auteur tient
compte de dix-huit critéres : a) la fidélité de I’interven-
tion, c’est-a-dire la mesure dans laquelle I’intervention
a été bien mise en place selon les descriptions fournies
dans les manuels ou les textes ; b) les résultats attendus ;
c) les caractéristiques des apprenants ; d) le contrdle des
variables par des « des méthodologies de recherche avec
répartition des sujets au hasard ou des études expérimen-
tales a cas unique » ; ¢) ’absence de contamination par
des variables hors intervention ; f) des effets collatéraux
acceptables ; f) la théorie sur laquelle la stratégie se base ;
g) le suivi des résultats réalisé aprés 6 mois ou plus ; h) le
cadre dans lequel I’intervention a été réalisée (structure
de recherche ou dans le milieu « naturel ») ; 1) la stratégie
ayant bénéficiée d’une analyse par les pairs ; j) ayant fait
I’objet de réplications ; k) pour un coit raisonnable ; 1)
ayant une « signification pratique » c¢’est-a-dire ne don-
nant pas que des résultats statistiquement significatifs,
mais aussi considérée comme importante par les prati-
ciens ; m) et enfin, accessible aux intervenants.

Remarquons cependant, que s’il aborde la question de
I’apport des recherches quant a 1’efficacité des pratiques
éducatives sous 1’angle des preuves, il évoque davantage
ce que d’aucuns appellent les « Bonnes pratiques » - ter-
minologie davantage utilisée dans le monde des prati-
ciens - qui tiennent compte aussi des exigences et carac-
téristiques du milieu scolaire, hors donc du contexte des
services axés sur la recherche. Certains des critéres évo-
qués, par exemple, les critéres relatifs au cadre de I’inter-
vention (h), la signification pratique (1) et I’accessibilité
aux intervenants (m), concernent davantage les bonnes
pratiques.

Ensuite, il présente, en s’appuyant sur de nombreux do-
cuments et ouvrages scientifiques, le modele d’appren-
tissage des ¢éléves et d’enseignement qu’il propose, afin
de placer ensuite ses stratégies dans ce cadre - partie trés
intéressante pour les personnels de ’enseignement. En
résumé, ce modele envisage 1’apprentissage et 1’ensei-
gnement des éléves en quatre phases : il y a d’abord 1’ac-
tivité proposée a 1’¢éléve ou qu’il se propose a lui-méme,

! Professeur, membre du Comité Scientifique de 1'arapi
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ensuite les différentes démarches qu’il entreprend pour
« comprendre » cette activité, et la réaliser, et enfin la
rétroaction que lui donne le milieu ou qu’il se donne a
lui-méme.

Enfin, il détaille les vingt-quatre stratégies qu’il consi-
dere comme basées sur des recherches de qualité, selon
un schéma identique. Il définit d’abord la stratégie, puis
la base théorique sous-jacente a cette stratégie et pro-
pose un bref historique. Il présente ensuite la pratique
avec davantage de détails, avant de résumer bri¢vement
les résultats obtenus dans un échantillon de recherches.
L’ouvrage retient plusieurs stratégies d’enseignement
comportemental comme la thérapie cognitivo-compor-
tementale, 1’approche ABA, I’évaluation fonctionnelle,
I’instruction directe et le soutien du comportement positif
au niveau de I’école toute enticére. Il présente également
plusieurs stratégies pédagogiques : 1’enseignement coo-
pératif de groupe, le tutorat, I’enseignement collabora-
tif, ’enseignement réciproque. En termes d’objectifs, il
retient I’enseignement des compétences sociales et des
stratégies cognitives, I’apprentissage autorégulé ou self-
management, les stratégies de mémorisation, 1’apprentis-
sage phonologique, la technologie d’assistance, la com-
munication alternative et augmentative. Enfin, il retient
des caractéristiques plus globales comme !’inclusion,
I’implication des parents, le climat de la classe, la qua-
lité de I’environnement de 1’école, le role de I’évaluation
formative.

Cet ouvrage est important pour les enseignants — « ordi-
naires » et « spécialisés » - et les éducateurs spécialisés
qui sont tous les jours motivés par I’apprentissage de ces
enfants a besoins spécifiques et s’interrogent a juste titre
sur I’efficacité de leurs démarches.

De plus, il est écrit pour un public qui n’a guére acces
aux travaux de recherche, dans un langage « adapté » aux
praticiens... anglophones ! On peut évidemment s’éton-
ner de n’y trouver aucune référence en frangais, ni aux
travaux menés dans le monde de 1’éducation d’expres-
sion frangaise. On peut en comprendre trés rapidement
la raison : 1’auteur, expert en inclusion, a fait toutes ses
activités de recherche et de formation dans le monde an-
glophone. C’est a nous donc qu’il incombe de montrer
que le secteur de la pédagogie d’expression frangaise
peut lui aussi manifester son intérét pour ces pratiques en
inclusion basées sur des preuves.

Remarquons que si cette problématique des pratiques
basées sur la recherche commence a étre abordée en
autisme, elle s’appuie essenticllement sur des travaux en
langue anglaise (voir par exemple la synthése en fran-
cais de ces travaux réalisée par le service de la Santé
Mentale pour enfants d’Ontario sur les stratégies pour
jeunes enfants avec autisme en 2003, et au Manitoba sur
I’inclusion des éléves avec autisme en 2006, ainsi que
I’analyse de Fuentes et al., 2006). Mentionnons égale-
ment le travail d'A. Baghdadli qui a fait une synthése des
recherches sur les pratiques éducatives, pédagogiques et

thérapeutiques — sans cependant définir quelles sont ces
pratiques « qui sont des bonnes pratiques en autisme » ;
travail encore a faire par les scientifiques, professionnels
des services et familles d’expression frangaise !

Il invite également les praticiens de I’éducation spécia-
lisée en inclusion a collaborer avec des chercheurs dans
la perspective de réaliser des recherches dans leurs mi-
lieux.

Enfin, il faudra « inventer » des stratégies de collabo-
ration entre 1’enseignement « ordinaire » et les structu-
res spécialisées, relevant de Ministéres différents - le
Ministére de I’Education d’abord, et aussi les Ministéres
de la Santé (centres ayant des noms divers en fonction
des pays, généralement a orientation davantage sanitai-
res et/ou psychothérapeutique) et de 1’Action sociale
ou Médico-sociale (IME, centres de jour, IMPro, etc.).
Comment s’assurer que cette collaboration devienne un
jour une « bonne pratique » ?

Cet ouvrage est a lire par tous ceux que la qualité des
stratégies pédagogiques en inclusion et en pédagogie ou
éducation spécialisée intéresse. Il devrait motiver parti-
culierement les Inspecteurs d’ Académie, les responsables
de I’éducation spécialisée et de I’inclusion, inspecteurs et
conseillers pédagogiques, psychologues, psychopédago-
gues, orthopédagogues, directeurs d’écoles et de services
médico-pédagogiques, qui ont la responsabilité d’animer
leurs équipes de base et de les encourager dans cette voie
d’avenir. Il intéressera aussi les parents et les enfants et
adolescents ayant des besoins spécifiques, car il concerne
leurs enfants pendant leurs 10 a 12 années de scolarisa-
tion obligatoire.
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Les minutes nécessaires
de Monsieur Jean-Louis Fournier

ourquoi une note de lecture dans ce Bulletin scien-

tifique sur un prix littéraire de la derniére rentrée

dont « tout le monde » a déja parlé a la radio, a la
télé, dans les journaux ? C’est qu’étonnement, dans le
monde spécifique du handicap, on a assez peu entendu
parler de ce livre, écrit pourtant par un parent concerné.

Note de lecture

de Jean-Louis Fournier
« Ou on va, papa ? »

Editions Stock, 2008.

Virginie : Une courte
citation en entrefilet

a deux plumes m’avait interpellée,
sur le livre je I'ai donc acheté un
peu par hasard un jour

a la gare, question de
remplir un trajet de
retour. Je 1’ai dévoré
dans le TER rapide

du soir (32 minutes).
C’est un livre facile a lire, tout simple... Enfin quelqu’un
qui parle du handicap lourd comme on le vit au quotidien
mais d’une fagon décalée, distanciée et pleine d’un hu-
mour pince sans rire, parfois gringant et assez noir. Ce li-
vre ressemble a nos conversations a table en famille dont
nous n’osons pas parler dans la société bien pensante et
« politiquement correcte ». C’est un livre « de référence »
pour tous ceux qui gravitent autour du handicap, qu’on a
envie de relire par petits bouts pour ajouter une pincée de
distance au quotidien, et j’ai suggéré a Carole qu’on en
dise un mot dans le Bulletin.

Carole : Quand Virginie m’a fait un premier projet de
note sur ce livre, je venais justement de le terminer tout
en me disant que je ’avais lu trop vite et que c’était un
livre a reprendre, en I’ouvrant au hasard des pages, car
chacune porte en substance une réflexion sur le handicap,
la vie avec le handicap, a partir de souvenirs évoqués par
le narrateur, pére de deux gargons lourdement handica-

pés.

Virginie Schaefer' et Carole Tardif?

Tel ou tel souvenir est livré de fagcon sobre et bréve, sur
une a deux pages tout au plus, comme une photo-flash ou
une anecdote, parfois acide, souvent jetée sur le papier
avec une encre qui serait du vitriol, mais toujours avec
humour, noir, décapant, omniprésent... cet humour que
nous ne nous autorisons plus, des lors qu’il est question
de parler d’enfants handicapés. Et c’est bien parce que
I’auteur de ces propos aigres-doux est un pére qui sait ce
dont il parle qu’on ne peut que se prendre au jeu de cet
humour. Le lecteur retrouve ainsi, a travers ce qui peut
paraitre de la noirceur, un éclairage (certes particulier)
tout a fait lumineux et un témoignage profondément
authentique sur la vie avec le handicap. Et on se surprend
a sourire mais aussi a avoir le coeur qui cogne.

Ce sont quelques minutes de lecture nécessaires...

.. AUX parents

Virginie : Ils reconnaitront autant de petites tranches de
leur vie dans ces vignettes courtes avec leurs chutes dé-
capantes et si souvent criantes de vérité. C’est un livre du
doute, du désespoir mais surtout du rire. Un antidote aux
pathos et au discours ambiant sur les trésors méconnus
des personnes handicapées :

« 1l y a aussi ceux qui disent : [’enfant handicapé est
un cadeau du ciel. Et ils ne le disent pas pour rire. Ce
sont rarement des gens qui ont des enfants handicapés.
Quand on regoit ce genre de cadeau, on a envie de dire
au Ciel : ‘Oh ! fallait pas..." »

Jean-Louis Fournier, écrivain « rigolo », réalisateur télé
et proche de Pierre Desproges, écrit enfin ce que certains
parents pensent tout bas sans oser en rire tout haut. Ses
deux fils sont parmi ceux qu’on appelle « polyhandica-
pés », atteints de handicaps physiques et mentaux avec ce
qu’on nomme, depuis que I’appellation est a la mode, des
comportements autistiques associés, comme en témoigne
la phrase écholalique qui sert de titre.

! parent et maquettiste de ce Bulletin

2 enseignant-chercheur et psychologue, Rédacteur en chef de ce Bulletin

98

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 23 - printemps 2009



Notes de lecture

Il livre un regard bien particulier sur I’expérience paren-
tale. Les réactions varient autant parmi les parents qu’en-
tre parents et professionnels, et sirement parmi différents
professionnels. Je me suis retrouvée assez proche du
point de vue de Carole pour avoir envie de taper ce texte
a quatre mains... ou de I'écrire a deux plumes !

Carole : En lisant ces pages la premiére fois, j’avais
beaucoup pensé a tous les parents d’enfants avec autisme
que j’ai rencontrés et qui ont pu me faire partager des
tranches de vie de leur quotidien, notamment au cours
des entretiens ou des visites & domicile. Je retrouvais la
tellement d’échos a leurs propos sciemment énoncés ou
a peine prononceés.

Ni Mathieu ni Thomas ne souffrent de TED ; mais au
fond, quand I’annonce du handicap survient dans une fa-
mille, quel que soit le terme qui définira ce handicap, les
réactions ne se déclinent pas tant en fonction de la na-
ture du handicap que du rapport a la normalité qui vient
d’étre bousculé et du décalage permanent par rapport a
la norme que le parent va connaitre et devoir assumer.
C’est ce qu’expose bien le récit de Fournier, impitoya-
ble, sans détours ni faux-semblants, original, alliant rire
et désespoir.

... aux professionnels

Virginie : En tant que parents nous avons envie d’en
recommander quelques minutes de lecture a ceux qui,
voulant bien faire, soulignent trop souvent le décalage
du quotidien :

« Je regois parfois des cartes postales qui viennent d’un
camp de vacances ou sont partis les enfants. C’est sou-
vent un coucher de soleil orange sur la mer ou une mon-
tagne scintillante. Derriere, il est écrit "Mon cher Papa,

je suis trés content, je m’amuse bien. Je pense a toi.’

C’est signé Thomas.

L’écriture est belle, réguliere, il n’y a pas de fautes d’or-
thographe, la monitrice s’est appliquée. Elle voulait me
faire plaisir. Je comprends sa bonne intention.

Ca ne me fait pas plaisir. »

Ces professionnels n’offrent trop souvent aux parents
qu’une épaule compatissante et des groupes de parole
pour « exprimer leur douleur ». Nous voudrions leur faire
comprendre que nous avons envie de regarder la réalité
en face et de continuer quand méme a vivre debout sans
s’enfermer dans un monde clos avec un jargon a part.

... et aux autres, a tous les autres...

Carole : J’ai aussi choisi certains passages parce que j’y
ai trouvé 1’écho de mes propres réflexions sur 1I’imbéci-
lit¢ ordinaire des propos ou des attitudes de personnes
qui n’ont jamais été confrontées a la blessure de I’enfant
différent, handicapé, ou encore décédé :

« Quand on a des enfants handicapés, il faut supporter,
en plus, d’entendre dire pas mal de bétises.

11y a ceux qui pensent qu’on ne I’a pas volé.

11y a ceux qui disent que si on a des enfants handicapés,
ce n’est pas par hasard... »

11 faut recommander ce livre a tous, ceux qui n’osent rien
dire a ces parents qu’ils considérent comme des étres fra-
giles, ceux qui tentent d’éviter le sujet, et donc tous ceux
qui finalement cumulent les « perles » dans la plus totale
innocence, avec la plus grande candeur, et les meilleures
intentions du monde :

« Cette année des amis m’ont envoyé comme carte de
veeux une photo d’eux entourés de leurs enfants. Tout le
monde a I’air heureux, toute la famille rit. C’est une pho-
to tres difficile a réaliser pour nous. Il faudrait déja faire
rire Thomas et Mathieu sur commande. Quant a nous,
les parents, nous n’avons pas toujours envie de rigoler.
Et puis je vois mal les mots ‘bonne année’ en anglaises
dorées just’au-dessus des tétes hirsutes et cabossées de
mes deux petits mioches. Ca risque plus de ressembler a
une couverture de Hara-Kiri par Reiser qu’a une carte
de veeux. »

« ‘lls ont quel dge, maintenant, vos enfants ?’ Quest-ce
que ¢a peut bien vous foutre. Mes enfants sont indata-
bles. Mes enfants n’ont jamais connu leur dge. A quinze
ans, Thomas et Mathieu ne savaient ni lire, ni écrire, et
a peine parler. Grdce a vous, j’ai eu des avantages sur
les parents d’enfants normaux. Je n’ai pas eu de sou-
cis avec vos études, ni votre orientation professionnelle.
Nous n’avons pas eu a hésiter entre filiere scientifique ou
littéraire. Pas eu a nous inquiéter de ce que vous feriez
plus tard, on a su rapidement que ce serait : rien. Et sur-
tout pendant de nombreuses années, j'ai bénéficié d’une
vignette automobile gratuite. »

Virginie et Carole : Merci Jean-Louis Fournier d’avoir
osé écrire que, malgré la différence et la douleur, on a
toujours le droit, ou plutdt le besoin, d’éclater de rire.
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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

ou par la poste a :
arapi
BP 91603
37016 TOURS cedex 1

Le texte est saisi sous Word, en interligne 1.5, Times 12.

Les figures et tableaux sont parfaitement lisibles, titrés
et numérotés.

L’article 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, lieu). Les coor-
données complétes (avec mail) de I’auteur principal, et
sa fonction, sont mentionnées.

* 435 mots clés.

* le corps du texte.

* et enfin, la bibliographie en fin de texte, aux normes
APA* (http://www.apa.org). Et dans le corps du texte,
simplement (Auteur, date).

A moins d'indications contraires de votre part, '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). Zitre 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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