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’@&; éditorial

Chers lecteurs,

omme annoncé dans le précédent numéro

du Bulletin scientifique de [’arapi, nous

poursuivons et terminons la publication

des communications affichées de 1’Uni-
versité d’Automne du Croisic.

Ce numéro est donc essentiellement consacré aux
travaux qui ont été présentés sous forme de posters,
s’agissant cette fois-ci de recherches dite ‘appli-
quées’ ou ‘recherche-action’. Vous pourrez ainsi lire
les résultats d’ études qui permettent d’apprécier les
effets de programmes ou méthodes d’intervention
aupres de personnes autistes, en France et a I’étran-
ger. Ces travaux montrent, entre autres, I’immense
intérét de mener des évaluations sur les différentes
prises en charge pratiquées dans les services et les
institutions auprés des personnes autistes, et ont le
mérite de faire part de leur méthodologie pour éva-
luer I’'impact de ces interventions sur 1’évolution des
personnes bénéficiaires, tout en précisant les diffé-
rents contextes de prise en charge et d’accompagne-
ment proposés dans les structures concernées.

Pour clore sur la manifestation du Croisic dont nous
avons voulu faire écho dans deux bulletins succes-
sifs, une synthese d’atelier figure dans ce numéro et
nous renouvellons aux auteurs nos excuses pour le
probléme technique qui a empéché sa publication
dans le précédent numéro qui regroupait les comp-
te-rendus d’ateliers.

Par ailleurs, vous pourrez lire un article consacré
a la scolarisation des enfants autistes par Gérard
Griffon et Sophie Cornuau. En effet, dans la pour-
suite d’un de nos ateliers du Croisic sur I’intégration
scolaire des enfants et adolescents autistes en milieu
scolaire ordinaire (Griffon, Salmon, Tardif), il nous
a semblé¢ intéressant de faire un point supplémen-
taire sur cette question de la scolarisation d’enfants
TED, et de 1’accompagnement qu’elle nécessite
pour étre cohérente, concertée et ajustée. En effet,
si les enfants TED ont droit a I’école et que ce droit
est fondamental, leur scolarisation doit étre étudiée

et réfléchie pour permettre une adaptation optimale
de I’enfant a cet environnement scolaire afin qu’il
en recoive les bénéfices, sans risquer d’accentuer sa
mésadaptation en raison d’une mise en classe sans
¢valuation préalable de la situation, et sans un vrai
projet d’intégration. Toute scolarisation d’un enfant
différent implique d’étre pensée dans le cadre du
projet d’établissement, du projet individualisé pour
I’enfant afin de tenir compte de ses intéréts, de ses
limites et de ses besoins d’accompagnement spéci-
fiques, et bien shr du projet de vie a plus long terme,
¢laboré avec sa famille et tous les praticiens qui
vont 1’accompagner. Cette question de « I’accom-
pagnement » a d’ailleurs généré des réflexions de la
part de plusieurs personnes engagés dans ces pro-
cédures d’accompagnement d’enfants et d’adultes
TED au sens large (accompagnement scolaire, au
travail, ‘job coaching’, ou encore accompagnement
de la famille...) et ce sera donc 1’objet d’autres arti-
cles dans un prochain numéro.

Enfin, un point sur un travail de construction d’outil
d’évaluation est donné a travers 1’étude en cours sur
I’EC2-R a Tours.

Et, pour la rubrique « notes de lecture », nous re-
mercions Emmanuelle Chambres pour son compte-
rendu de lecture sur le livre de Laurent Mottron, qui
fera I’objet d’un autre article dans un prochain nu-
méro sous la plume de Catherine Barthélémy, puis-
que nous avons choisi d’essayer, autant que pos-
sible, d’apporter des regards croisés sur un méme
document.

Je vous souhaite donc bonne lecture et, en attendant
de vous retrouver a 1’automne pour le second nu-
méro annuel, un trés bel été.

Carole Tardif
Rédacteur en chef
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Scolarisation

Scolarisation des enfants avec autisme en milieu ordinaire :
la CLIS/SESSAD de l’école Paul Michaud a Chidtelaillon-Plage

Cohésions : les clefs de 1a cohérence

Gérard Griffon, Directeur d’école, Sophie Cornuau, Professeur des écoles spécialisé’

associations qui la représentent) la scolarisation de leur
enfant. Il importe de partir des besoins éducatifs particu-
liers de 1’enfant pour chercher le dispositif qui pourra y
répondre au plus prés donc de fagon cohérente.

Tout est une question
de point de vue

ous prendrons aujourd’hui le parti de décrire la

structure non pas de facon conventionnelle en

égrenant une liste de détails techniques, mais en
partant des besoins de [’enfant, de son handicap, de sa fa-
mille et des cohésions qu’il a été nécessaire de provoquer
pour atteindre une certaine cohérence. Ces cohésions,
cette cohérence n’ont pas [’ambition d’étre une panacée
mais seulement un des modéles possibles de symbiose
entre la législation, les moyens existants, les besoins et
les droits de ’enfant, de sa famille et d’'une certaine idée
que l’on se fait de la vie en communauté. Produire un
consensus entre famille et institution, aujourd hui, est
suffisamment rare pour étre cité en exemple.

Partir de la demande permet d’éviter
les incohérences de I’offre

Un enfant autiste ne peut vivre une scolarité sans adap-
tation. Or, nombreux sont les cas de scolarisation « sau-
vage » ou I’institution contrainte par son obligation d’ac-
cueil intégre des enfants autistes (méme de haut niveau)
sans aucune forme d’adaptation ou avec des formes ina-
daptées. Par exemple, I’AVS qui dans de nombreux cas
produit une bonne solution d’adaptation réciproque entre
un enfant handicapé et une classe ordinaire peut ne pas
convenir car 1’autis-
me exige une forma-
tion plus pointue que
celle que son statut
lui permet d’acquérir.
Effectivement, dans
la majorité des cas,
I’accompagnement
d’un enfant autiste
dans une classe or-
dinaire nécessite une
compréhension  fine
Les apports parentaux de son fonctionne-

Un enfant autiste ne peut vivre
une scolarité sans adaptation.
Or, nombreux sont les cas de
scolarisation « sauvage » ou
Uinstitution contrainte par son
obligation d’accueil intégre
des enfants autistes (méme

de haut niveau) sans aucune
forme d’adaptation ou avec
des formes inadaptées.

Historique

La classe a été créée sur demande parentale d’une famille
d’un enfant avec autisme séveére. Ce couple avait eu déja
dans le passé un premier enfant handicapé, travaillait
dans le secteur médico-éducatif et avait une connaissan-
ce assez pointue d’autres fonctionnements institutionnels
notamment a 1’étranger. Il a donc monté un projet inno-
vant de CLIS/SESSAD car les modes d’accompagne-
ment existants (1996) ne leur convenaient pas.

A 1’époque, les parents informés étaient les plus aptes a
indiquer a I’institution I’importance et la nécessité d’un
accompagnement scolaire, éducatif, sanitaire, ludique
de leur enfant autiste. Il reste a déplorer qu’aujourd’hui,
alors que les textes réglementaires existent, les parents
expliquent encore a I’institution ce qu’impose cet accom-
pagnement.

L’ouverture nécessaire des institutions

L’institution doit donc, paradoxalement, ne pas offrir un
service qui d’emblée s’avérera dans la majorité des cas
inadapté voire dangereux, mais faire un effort d’écoute et
d’ouverture pour organiser avec la famille (ou avec les

ment sensoriel, émo-

tionnel et cognitif afin

que I’AVS ne soit pas seulement un « répétiteur » de I’en-
seignant mais un médiateur de sa pédagogie qui pourra
tirer parti des facultés d’apprentissages trés spécifiques
de I’enfant autiste. D’autre part I’AVS ne peut pas non
plus n’étre 1a que pour contenir les réactions de I’enfant
confronté a la multitude de stimuli que représente la vie
d’une école ordinaire.

L’adaptation de la structure d’accueil est donc nécessaire,
la CLIS/SESSAD de I’école Paul Michaud a dés sa créa-
tion été pensée en termes d’adaptation au handicap de
I’autisme.

'Communication présentée au colloque du 12 octobre 2005 a I’auditorium de I’Hoétel de Ville de Paris, organisé par le CNEFEI et
I’ Association Léa pour Samy sur le théme de la scolarisation des éléves présentant de 1’autisme et des TED, ce texte sera publié¢
dans des Actes qui figureront dans la Nouvelle revue de I’AIS (CNEFEI).
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Scolarisation

Chacun des points de notre exposé répondra a un be-
soin identifié de ’enfant, de sa famille, et du systéme
global de son accompagnement.

Cohésions liées au handicap

Les besoins éducatifs spécifiques liés au handicap de
’autisme imposent :

1. Des cohésions temporelles : besoin de se repérer dans
le temps. L’enfant autiste se pose continuellement ces
questions :

a. Que dois-je faire ?

b. Pendant combien de temps ?

¢. Quel indice me montrera a quel moment je dois

commencer ? et terminer ?
d. Que vais-je faire apres ?

La structure qui accueille I’enfant autiste, a fortiori I’éco-
le, doit organiser chaque instant en terme de durée, de
contenu avec une composante trés importante de plani-
fication qui répond a un défaut d’anticipation commun a
tous les enfants autistes quel que soit leur niveau.

Les indices temporels que nous utilisons dans la vie cou-
rante ne sont en grande partie lisibles que par inférence
et I’enfant autiste ne les verra pas. Il faut donc les rendre
lisibles et accessibles a tous moments.

Dans la famille et dans la classe sont utilisés des pro-
tocoles communs qui sont essentiellement visuels pour
structurer le temps. Ces aides visuelles sont adaptées au
niveau de lecture de I’enfant : objets, pictogrammes, pho-
tos ou textes.

A tous les niveaux de tous les apprentissages le facteur
temporel est pris en compte. Une tache est décomposée
en plusieurs étapes, ces étapes sont séquencées de fa-

L’enfant autiste est avant tout
un enfant avec des droits.
Droit a la santé, droit

a l’école. Or, une lourde
pathologie transforme trés vite
un enfant en patient

en laissant au second plan

son droit a I’école.

¢on successives afin
d’étre clairement ap-
préhendées par 1’en-
fant qui va répondre a
ses questionnements.
Chaque succession
d’actions s’inscrit
dans un continuum
lisible, accessible fa-
cilement et a tout mo-
ment.

A T’évidence, les apprentissages scolaires prennent une
grande part dans la structuration du temps qui constitue,
avec I’organisation spatiale, un des premiers objectifs de
la pédagogie des mathématiques.

La reformulation verbale ou non verbale d’une succes-
sion d’actions (par exemple un repas) est constamment
demandée a I’enfant.

2. Des cohésions spatiales : besoin de stabilité et de lisi-
bilité de I’espace

a. Ou suis-je ?

b. Ou vais-je ?

c. Que dois-je faire dans ce lieu ?

L’un des aspects les plus prégnants de I’autisme est I’ex-
tréme sensibilité au changement d’environnement lié¢ a
un besoin de prévisibilité. Tout nouvel environnement est
source d’angoisse par la multiplicité et la complexité de
ses détails parce 1’enfant avec autisme a des difficultés a
attribuer une signification a ses perceptions et ne sera pas
capable d’emblée de distinguer 1I’important du superflu.
Il convient donc de limiter au maximum les changements
d’environnement inutiles et de lui apporter un certain or-
dre afin que I’enfant puisse faire des associations entre
les lieux et les actions.

Ainsi, plus le monde environnant sera lisible donc cohé-
rent, plus I’enfant autiste en supportera les changements.

Paradoxalement, au cours des investigations de sa fa-
mille relative a sa différence, un enfant handicapé change
d’environnement beaucoup plus souvent qu’un enfant or-
dinaire...

Dans I’école, I’espace physique de la CLIS représente un
environnement lisible et stable et accessible a tout mo-
ment. C’est ce qui permet & I’enfant d’en sortir autant de
fois que son projet individualisé le permet et a I’équipe de
travailler sur son adaptation a ces mémes changements.

Cohésions liées
a ’accompagnement

L’accompagnement d’un enfant autiste doit étre pluriel
et cohérent :

1. Des cohésions pluridisciplinaires,
une transversalité dans les responsabilités

L’enfant autiste est avant tout un enfant avec des droits.
Droit a la santé, droit a 1’école. Or, une lourde pathologie
transforme trés vite un enfant en patient en laissant au
second plan son droit a I’école.

C’est ce qui a provoqué une multiplication inextricable
de solutions de scolarisation dans et hors 1’école allant
jusqu’a ignorer les besoins élémentaires de 1’enfant
autiste. Traverser une rue pour aller assister a une heure
d’école ordinaire rend le concept de scolarisation et 1’ob-
jectif d’accompagnement complétement fantaisistes.

L’obligation de stabiliser 1’univers spatio-temporel de
I’enfant autiste exige donc d’organiser sous le toit de
I’école un environnement qui intégre toutes les compé-
tences sanitaires, éducatives, rééducatives et pédagogi-
ques que nécessite le handicap de 1’¢éléve.

L’enseignante travaillera donc aux cotés de profession-
nels d’autres formations afin d’entourer son ¢léve de tou-
tes les compétences nécessaires.
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scolarisation

Dans notre école, et comme la loi 1’évoque et I’encou-
rage, un SERVICE D’EDUCATION SPECIALE ET DE
SOINS A DOMICILE est attaché a la classe, et son per-
sonnel travaille pour la classe, seulement pour la classe
et a temps plein.

Cela implique une redéfinition des roles dans une pers-
pective de transversalité des responsabilités. En effet, il
existe un principe incontournable dans 1’éducation natio-
nale qui est celui de la souveraineté du maitre dans sa
classe. Ce principe est aussi une culture, un « credo ».
Il devient évident, dés lors qu’une véritable équipe plu-
ridisciplinaire s’est créée et travaille dans un lieu relati-
vement confiné qu’un consensus sur le fait qu’aucun des
membres ne prime sur 1’autre, est indispensable. Ce con-
sensus doit porter sur :
e Les techniques cognitivo-comportementales
appliquées,
e Le fait que toute décision impliquant de pres
ou de loin plusieurs compétences doit étre
débattue en équipe.

D’autre part, il existe des temps réguliers de concertation
en dehors du temps scolaire pour que les acteurs de la
scolarisation puissent planifier, préparer, mettre au point
leurs démarches.

2. Le projet individualisé :
cohésions pédagogique, éducative et sanitaire

Le fait d’entourer tous les cinq enfants de la classe par
tous les professionnels possibles dans le milieu ordinaire
qu’est I’école permet la création et la gestion du projet
individualisé en temps réel. Le projet est plus malléable
car tous ses acteurs sont les mémes pour chaque enfant et
présents en permanence.

Le projet n’est plus un document obligatoire et contrai-
gnant mais le garant du fonctionnement correct de 1’équi-

pe.

Les familles ont un interlocuteur unique et non une som-
me de praticiens divers au discours parfois divergent.
Le projet est donc un document synthétique et non une
somme de projets différents. Néanmoins, il conserve un
caracteére pluridisciplinaire qui respecte le domaine de
compétences de chacun des praticiens.

Un objectif, une compétence peuvent donc étre facile-
ment traités par plusieurs professionnels a la fois mais
avec une entrée différente propre aux compétences spé-
cifiques de chacun.

A I’école, un pédopsychiatre, une psychologue, une édu-
catrice spécialisée, une aide médico-psychologique, une
aide éducatrice et une enseignante sont en permanence
en charge du projet individualisé qu’ils nourrissent en
compagnie d’un directeur d’école et d’un directeur du
SESSAD qui gerent la partie administrative et surtout qui
doivent justifier quotidiennement de la spécificité d’une
structure au fonctionnement non conventionnel aupres de
leur administration de tutelle.

Cohésions liées
a la vie dans la cité

Quelque soit le niveau du handicap considéré, on ne peut
¢loigner I’enfant de sa famille et du contexte social qui
I”abrite.

Des cohésions sociales :

L’atout majeur de la scolarisation en milieu ordinaire est
la proximité de pairs pour I’enfant autiste. Quelle que soit
la maniére dont on organise leur rencontre, il semble, au
vu de notre expérience, qu’en termes de socialisation les
interactions sociales (maitrisées ou non) avec des pairs
ordinaires peuvent constituer une richesse. Ce bénéfice
est d’ailleurs mutuel et I’enfant ordinaire peut développer
des savoirs et des savoir faire sur I’accompagnement du
handicap qui parfois surprennent les professionnels que
nous sommes. .. Quant au savoir étre face a la différence,
rien de précis n’a été €crit sur son impact mais le retour

que I’on a des familles
d’enfants ordinaires

montrent que ces le-
cons de « citoyenneté
active » portent leurs
fruits a D’extérieur
de I’école. Outre le
fameux «bain so-
cial » trop galvaudé
aujourd’hui, il existe
différentes  techni-
ques pour mettre en
présence ’enfant dif-
férent et I’enfant or-
dinaire. L’intégration
individuelle, collec-
tive, le tutorat, I’inté-

L’atout majeur

de la scolarisation en milieu
ordinaire est la proximité

de pairs pour ’enfant autiste.
Quelle que soit la maniére
dont on organise leur
rencontre, il semble, au vu de
notre expérience, qu’en termes
de socialisation

les interactions sociales
(maitrisées ou non) avec des
pairs ordinaires

peuvent constituer

une richesse.

gration inversée sont

autant de situations
ou la poursuite d’un objectif éducatif ou pédagogique se
produit en société. L’école, aprés la famille, est le deuxie-
me lieu de socialisation d’un enfant ordinaire, pourquoi
ne serait-il pas celui d’un enfant autiste en lui donnant les
moyens d’en tirer les bénéfices ?

Des cohésions familiales :

La poursuite d’investigations diverses menées par une
famille qui cherche a soulager le plus possible son enfant
différent est, la plupart du temps, un véritable parcours
du combattant. L’un des conjoints trés souvent se con-
sacre a I’accompagnement de cet enfant a plein temps et
perd son travail. Il se désocialise. Si la société offre une
solution unique qui intégre tous les services dont a besoin
I’enfant sous le toit de son école, la famille recouvre sa
place au sein de la société, elle se « démarginalise », elle
restaure sa place sociale. Plusieurs mamans ont retrouvé
du travail aprés avoir inscrit leur enfant autiste a 1’école.
De plus, quand, et c’est le cas, la famille est associée
non seulement a la gestion du projet individualisé mais
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aussi partage les stratégies éducatives pratiquées dans la
classe, elle recouvre une possibilité d’agir sur ce qui peut
sembler une fatalité.

Les piliers de la structure
CLIS/SESSAD en école ordinaire
e Le temps plein.
e Le SESSAD unique pour tous les éléves de la classe.
e Un effectif limité.
e La proximité quotidienne de pairs ordinaires.
e La pluridisciplinarité et la transversalité
des responsabilités.

Conclusion

Les dernicres recherches sur I’accompagnement de per-
sonnes avec autisme se dirigent toutes sur la nécessité
d’opérer un diagnostic précoce (dés 3 ans) et de com-

La décision de déplacer

la population d’enfants
concernée des établissements
vers [’école en déplacant
également les personnels
éducatifs et rééducatifs

qui les accompagnent

est éminemment politique.
Souhaitons qu’elle devienne
réalisable.

mencer une éducation
intensive trés tot (des
2 ans si suspicion de
TED avant diagnostic
ferme). Les méthodes
¢éducatives adaptées
sont maintenant con-
nues et partout ou on
les utilise, des enfants
autistes progressent.

Il nous reste a géné-
raliser des cohésions
comme celles qui ont
été mises en ceuvre
lors de la conception

de notre CLIS/SESSAD partout ou I’on permet a un en-
fant autiste de devenir un éléve autiste dans la cohérence
qu’impose son handicap.

L’expérience qui s’est révélée positive dans 1’éprouvette

Chatelaillonnaise doit pouvoir se reproduire autant que
de besoin.

Le coit de la scolarisation avec SESSAD d’un enfant
souffrant de TED semble étre 1égerement inférieur a celui
du méme enfant scolarisé en établissement médico-édu-
catif et ridicule face a celui d’un enfant pris en charge en
Hoépital de Jour.

Ladécision de déplacer la population d’enfants concernée
des établissements vers 1’école en déplacant également
les personnels éducatifs et rééducatifs qui les accompa-
gnent est éminemment politique. Souhaitons qu’elle de-
vienne réalisable. Enfn, tout professionnel travaillant au
sein d’une structure de scolarisation d’enfant autiste en
milieu ordinaire, quelles que soient ses compétences, doit
avoir en permanence a 1’esprit, qu’il ceuvre non pas seu-
lement pour éduquer, rééduquer, enseigner ou soigner un
enfant autiste mais pour lui permettre de faire valoir son
droit le plus élémentaire : vivre avec les siens au cceur de
la cité ce qui revient a dire pour un enfant de 3 a 16 ans :

Faire valoir son droit a I’école.
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6/ Diagnostic

précoce

et facteurs de prédiction,
stimulation précoce,
effets a long terme

Bernadette Rogé et Ghislain Magerotte
(professeurs de psychologie)

Carine Mantoulan et Kerstin Wittemeyer
(psychologues), Fabienne Billonneau (parent)

es discussions de cet atelier se sont organisées
autour de trois axes principaux qui €taient le dé-
pistage, 1’évaluation et I’intervention précoce.

Concernant le dépistage et le diagnostic, les participants
a I’atelier ont mis en avant I’importance d’une meilleure
mise en relation des professionnels et des parents en qué-
te d’un diagnostic. L’ importance d’un diagnostic précoce
vers 2 ou 3 ans a été soulignée aussi bien par les parents
que par les professionnels présents. L’accent a été mis sur
le réle important que jouent les pédiatres dans ce proces-
sus de dépistage des premiers troubles.

L’exemple du processus d’évaluation tel qu’il est pratiqué
au Québec a été présenté : une premiére forme de prise
en charge y est proposée a chaque enfant dont les parents
ont entamés une démarche d’évaluation méme si celle-
ci n’aboutit pas, par la suite, & un diagnostic d’autisme.
Les participants ont exprimés le fait qu’il serait important
de proposer aussi en France une stimulation a I’enfant a
partir d’une premicre « hypothése de travail » qui préce-
derait le diagnostic pour ne pas perdre du temps précieux
et pour éviter de laisser des parents inquiets dans une at-
tente pénible.

Concernant la démarche d’évaluation de I’enfant, il
semble important que les parents soient activement im-
pliqués tout au long, ce qui leur offre aussi I’opportunité
d’observer la fagon dont on peut susciter des émergences
chez leur enfant pour ensuite les solliciter au quotidien.
Le réle fondamental des parents, qui sont « les premiers
éducateurs » de leur enfant a été évoqué a plusieurs re-
prises. Les parents expriment leur besoin d’étre épaulés,
ils ne veulent pas étre per¢us comme étant intrusifs mais
veulent reprendre leur place de parents (« jamais on ne
pourra poser les valises, mais elles peuvent étre plus 1é-
geres »). Pour les professionnels, les renseignements que
peuvent fournir les parents sont de la plus grande impor-
tance et doivent étre mis au premier plan.

Si les professionnels ne sont pas suffisamment a 1’écoute
des parents, ceux-ci trouvent souvent d’autres moyens de
s’informer et d’échanger : les forums de discussion sur
Internet offrent en effet & beaucoup d’entre eux une pos-
sibilité d’échange avec d’autres parents confrontés aux
mémes problémes. Mais ces forums sont aussi a I’origine
d’un nouvel phénoméne que nous avons appelé « cul-
pabilité nouvelle vague », désignant la culpabilité que
certains conseils bien intentionnés peuvent générer chez
des parents naviguant sur ces forums (« vous n’avez pas
encore mis en place le PECS ??? »). 1l apparait dans nos
discussions que ce qui manque avant tout sont des prati-
ciens et des services de diagnostic qui puissent recevoir
les familles dans 1’urgence.

Les professionnels ont exprimé leur difficulté relative
a la disponibilité d’outils diagnostiques spécifiques en
France et des formations qui les accompagnent (il était
question notamment de I’ADOS et de I’ADI, outils dia-
gnostiques nécessitant a ’heure actuelle une formation a
I’étranger).

La discussion a été ensuite orientée vers l’interven-
tion précoce. En effet, en France, peu d’enfants atteints
d’autisme ont actuellement accés a un service spécialisé
d’intervention précoce. Les parents doivent alors trouver
des professionnels de qualité pouvant offrir une stimu-
lation adaptée a leur enfant et ceci sans perdre du temps
précieux. Les professionnels quant a eux ne peuvent ga-
gner de la crédibilité et la confiance des parents que par la

plus grande transpa-
rence concernant leur

méthode de travail.
Pour que [I’enfant
puisse faire des pro-
gres et généraliser ses
acquis, il est primor-
dial de déterminer un
programme éducatif
ciblé et d’échanger
de facon régulicre

Un des problémes que

les parents et professionnels
rencontrent a I’heure actuelle
est qu’il n’y a pas encore
suffisamment d’études
publiées a leur disposition
pour qu’il puissent réclamer
des prises en charge
éducatives adaptées.

avec les parents et

les autres profession-
nels. Un des problémes que les parents et professionnels
rencontrent a 1’heure actuelle est qu’il n’y a pas encore
suffisamment d’études publiées a leur disposition pour
qu’il puissent réclamer des prises en charge éducatives
adaptées. Des recommandations officielles sur les prises
en charge doivent étre publiées pour que tout le monde
puisse s’y référer sans étre confronté a chaque fois a une
« guerre des écoles de pensée ». Nous avons parlé dans
ce cadre des « recherches-action » en cours qui sont a
privilégier puisqu’elles apportent un bénéfice direct pour
les familles — ainsi les familles peuvent faire avancer la
recherche tout en bénéficiant des derniéres avancées sur
le plan des techniques de stimulation des jeunes enfants
atteints d’autisme.

Kerstin Wittemeyer
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Les représentations
et les connaissances de I’autisme
dans différentes populations
meédicale et non médicale

Inci Unsaldi Cordier, Bernadette Rogé, Valérie Igier, Jeanne Frémolle-Kruck, Henri Chabrol’

es représentations sociales recouvrent 1’ensemble
I des croyances et des opinions qui sont produites
et partagées par les individus d’un méme groupe,

a I’égard d’un objet social donné (Guimelli, 1999).

Ce concept de représentation sociale a été proposé en tant
qu’une théorie structurée par Serge Moscovici (1961).
Selon lui, les représentations sociales sont « un systéme
de valeurs, de notions et de pratiques relatives a des ob-
jets, des aspects ou des dimensions du milieu social, qui
permet non seulement la stabilisation du cadre de vie des

individus et des grou-
pes qui constitue éga-
lement un instrument
d’orientation de la
perception des situa-
tions et d’élaboration

Mots clés : Autisme -
Représentations sociales -
Dépistage précoce - Médecins -
Etudiants de psychologie.

des réponses ».

Les représentations sociales déterminent notre concep-
tion du handicap ainsi que nos relations sociales avec les
personnes handicapées. Elles véhiculent nos idéologies et
nos stéréotypes culturels a propos des autres, dans leurs
différences et leurs ressemblances.

Les caractéristiques des représentations sociales sur
les maladies mentales semblent étre différentes au sein
de chaque groupe social (professionnels, étudiants, pa-
rents...). Plusieurs études récentes (Furnham et Buck
2003 ; Magliano, Fiorillo, De Rosa, Malangone, Maj,
2004 ; Pry et Aussilloux, 2002) ont souligné que chaque
groupe social avait des représentations sociales différen-
tes sur la définition, les causes ainsi que 1I’évolution de la
maladie étudiée.

Parall¢lement a ces études focalisant sur la description
des représentations sociales des maladies mentales, les
autres études récentes tentent de montrer I’impact des

programmes de sensibilisation sur le changement d’at-
titudes envers les maladies mentales. Les travaux de
Tanaka, Ogava, Inadomi, Kikuchi, Ohta (2003) et de
Madianos, Priami, Alevisopoulos, Koukia, Rogakov,
(2005), ont montré des différences significatives entre
les réponses obtenues a partir d’un questionnaire avant
et aprés un programme d’éducation. IIs ont constaté que
les participants montraient moins d’opinion discrimina-
tive envers les malades et plus d’attitudes positives dans
le domaine de I’intégration sociale des patients ayant un
trouble mental.

En ce qui concerne 1’autisme, depuis déja quelques an-
nées, paralléelement aux progres effectués, la mobilisation
des associations et I’intérét grandissant des médias sur
ce syndrome font avancer le niveau de connaissance de
I’opinion publique. Les familles concernées sont davan-
tage plus informées notamment a 1’aide de 1’outil internet
et impliquées dans la prise en charge de leur enfant.

A travers cette étude, nous recherchons si les progrés ef-
fectués dans le domaine de I’autisme ont eu une répercus-
sion au niveau des représentations des professionnels de
santé (médecins) et des futurs professionnels (étudiants
en psychologie). L’objectif est de faire apparaitre les ca-
ractéristiques des représentations sociales de 1’autisme
dans deux populations différentes médicale et non-mé-
dicale et de montrer les différences des représentations
avant et aprés notre formation sur I’autisme.

Cette ¢tude s’inscrit dans le cadre du projet de dépistage
précoce en Midi-Pyrénées et de la validation de I’outil
de dépistage « M-CHAT » dans une population frangai-
se conduit sous la direction des Professeurs Bernadette
Rogé et Henri Chabrol. Ce projet a pour but d’effectuer
un repérage des signes précoces des enfants tout venants
lors de la visite de routine chez le pédiatre ou le médecin
généraliste a I’occasion des 24 mois.

'CERPP (Centre d’Etudes et de Recherche en PsychoPathologie),

Maison de la recherche, 5 allées A. Machado 31058 Toulouse cedex
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Méthodologie

Procédure et population

Dans I’objectif d’évaluer les représentations sociales de
I’autisme dans notre échantillon, nous avons élaboré un
questionnaire d’opinion inspiré¢ de celui de Henri Chabrol
sur les représentations de la schizophrénie. Il comporte
différentes rubriques sur la définition, les causes, les si-
gnes de 1’autisme, les pathologies associées a I’autisme
et les prises en charge adaptées aux personnes attein-
tes d’autisme. Les modalités de réponse sont « Oui »,
« Non », « Ne sait pas ».

Au total, 309 ¢étudiants de psychologie (DEUG et
Licence) inscrits a 1I’Université de Toulouse Le Mirail et
173 médecins généralistes et pédiatres ont répondu a no-
tre questionnaire qui a fait I’objet d’une seule passation.
Cet échantillon n’a bénéficié d’aucune formation spécifi-
que sur I’autisme autre celle qu’ils ont pu recevoir durant
leur cursus antérieur. De plus, 20 étudiants de psycholo-
gie, 20 professionnels de santé (médecins et infirmicres
de P.M.I) ont recu une formation spécifique sur I’autisme
et ont répondu a notre questionnaire avant et apres la for-
mation.

Analyses statistiques

Les tableaux de fréquences présentant des pourcenta-
ges de réponses correctes ont été constitués pour chaque
item. De plus, afin d’évaluer les différences significatives
entre les groupes, le test T de Student a été utilisé.

Résultats

Les résultats globaux reflétent souvent des contradictions
au niveau des représentations de I’autisme et des lacu-
nes au niveau des connaissances sur 1’autisme dans notre
échantillon.

En ce qui concerne la définition, I’autisme est considéré
par la majorité des participants des deux groupes comme
un trouble du développement (73,14% des étudiants,
87,28% des médecins). L’idée d’un trouble biologique
est souvent rejetée alors qu’en méme temps les sujets ont
déclaré que 1’autisme n’est pas uniquement un trouble
psychologique. L’autisme est encore considéré par un
grand nombre de sujets comme une forme de psychose.
Pour la grande majorité des participants, 1’autisme res-
te un trouble qui provoque une rupture avec la réalité.
Enfin, I’autisme n’est pas considéré comme une trouble
cérébral dans ces deux groupes. Méme si quelques diffé-
rences sont significatives pour certains items, les diffé-
rences de moyennes totales entre chaque groupe ne sont
pas significatives selon le test T (t :-1,78, p : .07).

D’une maniére générale, le pourcentage de réponses
« NSP » est ¢levé dans la partie concernant les causes de
I’autisme (de 20% a 47% chez les médecins et de 26%
a 62% pour les étudiants) surtout lorsqu’il s’agit d’une
cause neurologique et/ou biologique. Par conséquent, les
réponses correctes pour les items couvrant les aspects

neurologiques sont moins ¢élevées dans les deux grou-
pes. Bien que les médecins aient obtenus de meilleurs
résultats sur ces aspects, ils ont mis davantage en avant
les causes psychologiques et relationnelles de I’autisme.
Pour les médecins, en général, I’autisme est causé par des
facteurs psychologiques.

Par ailleurs, méme pour les aspects dits « médicaux », on
observe beaucoup de réponses « NSP » chez les méde-
cins. L’origine possible d’une anomalie génétique n’est
pas connue et I’opinion reste assez confuse (pourcentage
de réponses correctes : 39,16% des étudiants, 35,26% des
médecins, pourcentage de réponses « NSP» : 36,89%
des étudiants, 42,20% des médecins). L’étude de Pry et
Aussilloux (2002) montrait que la présence d’anomalies
cérébrales n’était acceptée ni par les parents ni par les
professionnels alors qu’elle divisait les pré-profession-
nels (étudiants). Pour la méme étude, I’idée d’un rejet par
les parents comme étant la cause de ’autisme a été réfutée
de fagon unanime alors que dans notre étude, nous avons
trouvé que I’opinion était plus confuse sur ce sujet. En
effet, pour cet item, on remarque un pourcentage élevé
de réponses « NSP » dans les deux groupes mais surtout
pour les étudiants et un pourcentage de réponses correc-
tes relativement bas (49,51% pour les étudiants, 57,80%
pour les médecins). Les scores totaux de moyennes de ré-
ponses correctes concernant la partie consacrée aux cau-
ses de I’autisme montrent des différences significatives
entre ces deux groupes (9,02 points pour les étudiants,
11,12 points pour les médecins sur un score maximum de
21 points), (t :-4,50, p : .0000).

En ce qui concerne la partie sur les pathologies associées
al’autisme, les médecins ont obtenu de meilleurs résultats
par rapport aux étudiants. L’association la mieux connue
est celle de la déficience intellectuelle surtout chez les
médecins. Ces derniers avaient tendance a associer la dé-
pression et les troubles anxieux a I’autisme plus que les
étudiants. Au total, les scores obtenus dans cette partie
sont significativement différents dans les deux groupes a
I’avantage des médecins.

D’une maniére générale, les signes précoces de I’autisme
sont mieux connus par les médecins (surtout les signes
tels que 1’absence du regard, du sourire, du jeu, d’expres-
sions faciales, d’intérét pour les autres). La présence des
comportements stéréotypés n’est pas considérée comme
I’un des signes de 1’autisme alors que ceux-ci font partie
de la triade autistique. Le pourcentage élevé des réponses
« NSP » chez les étudiants reflé¢te un manque de connais-
sances dans ce domaine. Enfin, les résultats de test T sur
les scores totaux de réponses correctes montrent une dif-
férence significative entre nos deux groupes.

En ce qui concerne les prises en charge adaptées aux
enfants atteints d’autisme, il existe un consensus sur la
nécessité d’une prise en charge pluridisciplinaire dans
les deux échantillons (82,52% des étudiants, 95,95% des
médecins). Le pourcentage ¢levé de réponses « NSP »
montre que ’application des thérapies cognitivo-com-
portementales pour les personnes atteintes d’autisme
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n’est pas connue par les participants. De plus, les méde-
cins considérent davantage les chimiothérapies comme
une prise en charge adaptée alors que les étudiants rejet-
tent ce type de prise en charge. Contrairement aux mé-
decins, les étudiants pensent qu’une hospitalisation per-
manente est adaptée aux personnes atteintes d’autisme.
Enfin, les psychothérapies familiales sont considérées
adaptées a 1’autisme pour les deux groupes. La différence
de moyenne de scores totaux des deux échantillons pour
cette partie n’est pas significative selon le test T.

Quant aux résultas obtenus a partir des deux passations
dans I’objectif de révéler I’'impact de la formation mon-
trent des différences significatives pour nos deux échan-
tillons dans toutes les parties du questionnaire. En ef-
fet, nous observons non seulement une amélioration au
niveau des connaissances relatives a 1’autisme aprés la
formation mais aussi nous constatons un changement au
niveau des représentations de I’autisme. L’opinion des
participants sur la définition et les causes de 1’autisme
semble avoir changé apreés notre formation. Par exem-
ple, concernant la définition, I’idée d’une schizophrénie
infantile a été rejetée suite a la formation. De méme, le
rejet par les parents comme étant cause de I’autisme a été
refusé par les deux groupes.

Conclusion

Au vu des résultats de cette étude, nous pensons qu’il est
nécessaire d’améliorer les connaissances sur 1’autisme
aupres des professionnels de santé. En effet, il nous sem-
ble que la sensibilisation des professionnels et des futurs
professionnels est primordiale pour I’application de nou-
velles pratiques dans le domaine de I’autisme.

Notre étude fait apparaitre que les médecins et les étu-
diants de psychologie ont d’une maniére générale peu de
connaissances sur I’autisme. En outre, malgré les progrés
effectués dans le domaine de 1’autisme, leurs représenta-
tions restent confuses. Par ailleurs, les médecins partici-
pants nous ont fait part de I’insuffisance de diffusion des
informations sur I’autisme dans le milieu médical ainsi
que de leurs lacunes au niveau des connaissances sur ce
syndrome.

Dans 1’ensemble, 1’autisme est défini
comme un trouble plutdt psychologi-
que proche de la schizophrénie infan-
tile par les deux groupes. L’origine
biologique / neurologique de
I’autisme a été rejetée par la

plupart des sujets surtout chez

les médecins. Les représenta-

tions de I’autisme ne semblent pas

étre trés différentes dans nos deux
groupes. Néanmoins, les médecins
avaient plus tendance a attribuer des
causes psychologiques et / ou relation-
nelles pour I'autisme alors que les étu-
diants se montraient plus indécis en rai-
son de leur manque de connaissance sur

ce syndrome. Par ailleurs, selon les médecins, les signes
les plus caractéristiques de I’autisme sont I’absence du
regard, du sourire, de jeu, d’expressions faciales, d’in-
térét pour les autres. Enfin, I’efficacit¢ d’une prise en
charge pluridisciplinaire n’a fait aucun doute aupres de la
majorité des sujets dans les deux groupes.

De plus, nous avons constaté qu’une formation sur
I’autisme permet de modifier les représentations et
d’améliorer les connaissances sur ce syndrome. C’est
pourquoi, il nous semble indispensable d’effectuer des
formations aupres des professionnels de santé afin de les
familiariser aux signes précoces et au diagnostic précoce
de I’autisme.

Par ailleurs, lors d’une prochaine étude avec I’inclusion
d’autres populations (les personnes tout venants, les pa-
rents concernés, les autres professionnels : infirmiéres,
¢éducateurs spécialisés, orthophonistes etc.), les caracté-
ristiques des représentations ainsi que leurs différences
pourraient étre mieux mises en évidence.

L’application des nouvelles méthodes en termes de dia-
gnostic et de prise en charge suppose I’implication des
professionnels de santé et I’amélioration de leurs con-
naissances sur ce syndrome.
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Etude des processus d’imitation
dans le développement

des capacités d’interaction sociale
d’enfants autistes sans langage

Kattalin Etchegoyhen’, Myriam Pasco ? Stephanie Bioulac,
Jacqueline Nadel 3, Manuel-Pierre Bouvard'

epuis une vingtaine d’années, I’imitation a
Dfait I’objet de travaux nombreux et inventifs.
L’imitation différée a d’abord été considérée
comme le témoin des capacités représentationnelles et

une clé de 1’accés au symbolique (Piaget, 1946 et Wallon,
1945).

Ce sont des ¢tudes plus récentes qui révelent le role es-
sentiel de I’imitation immédiate et de 1’attention con-
jointe dans le développement de la communication et des
interactions sociales (Bruner 1987, Meltzoff et Moore
1977, Nadel 1986).

Les travaux sur I’imitation néo-natale et sur la commu-
nication entre jeunes enfants avant 1’apparition du lan-
gage ont mis en évidence que les capacités d’imitation
immédiate et de reconnaissance a étre imité sont présents

pacités d’imitation immédiate ainsi qu’une sensibilité au
fait d’étre imité (Tiegerman et Primavera 1981, Nadel
2002). En effet face a un expérimentateur en situation
de jeu libre qui dispose des mémes jouets mais les utilise
soit de fagon imitative soit différemment, les mémes en-
fants autistes manifestent une activité plus durable quand
elle est imitée par I’expérimentateur, et reviennent plus
fréquemment a cette activité. D’aprés Nadel 2002, a par-
tir de 18 mois d’age développemental, les enfants autistes
manifestent tous une reconnaissance plus ou moins éla-
borée de leur imitation.

Ainsi, I’imitation de I’enfant par 1’adulte pourrait étre un
facteur favorisant 1’établissement et le maintien d’une
interaction sociale entre 1’enfant atteint d’autisme et
I’adulte (Tiergerman

et Primavera 1984). Mots clés : Trouble autistique -

Imitation - Interaction sociale -
Evaluation - Still face

chez I’enfant trés précocément a 14 mois (Meltzoff 2002,

Decety 2002). En effet des enfants mis en présence de  Dans cette hypothése,

deux adultes, I'un qui les imite, I’autre qui ne les imite
pas, regardent, sourient et « testent » plus I’adulte qui
les imite (tester correspond a un comportement de 1’en-
fant visant a vérifier la relation entre les imitations de
I’adulte et ses propres actions). Enfin vers 21 mois, 1’en-
fant reconnait I’imitateur non seulement comme imitant
intentionnellement mais aussi comme désireux d’utiliser
I’imitation pour communiquer.

La situation relationnelle ainsi crée, permettrait une prise
de conscience de soi et des autres pour I’enfant et la mise
en place de capacités de « théorie de I’esprit ».

L’autisme est une pathologie complexe dominée par le
trouble des interactions sociales et de la communication.
La littérature montre que les enfants atteints d’autisme
présentent un déficit imitatif (Demyer 1972). Cependant
de récentes ¢tudes soulignent qu’ils conservent des ca-

Field et Nadel (2000)

ont mis au point une
experience avec des enfants atteints d’autisme basée sur
I’alternance de temps de still face (adulte étranger pré-
sentant un visage impassible) et de temps d’imitation de
I’enfant par 1’adulte afin de mettre en évidence les effets
de I’imitation sur les interactions sociales de ces enfants.

Sur une population de 8 enfants autistes non verbaux el-
les montrent une modification significative de cinq des
comportements sociaux observés : regard vers 1’adulte,
rapprochement physique, toucher, gestes sociaux posi-
tifs, expressions faciales.

Une derniere étude de Field et Nadel (2001) met en évi-
dence I’effet de la répétition de ces phases d’imitation
sur ’augmentation des comportements sociaux chez 20
enfants autistes non verbaux.

!'Service universitaire de psychiatrie de I’enfant et I’adolescent Pr Bouvard, Hopital Ch. Perrens, Université Victor Segalen

Bordeaux 2.

2Département d’orthophonie, Université Victor Ségalen, Bordeaux 2.

*CNRS UMR 7593 Pr Jouvent, Hopital Salpétriére.

Auteur principal : K. Etchegoyhen, orthophoniste, kattalinetchegoyhen@free.fr
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Objectifs

Notre étude s’inscrit dans la continuité de ces travaux

avec pour objectifs d’évaluer :

e lcs effets de ’imitation de I’enfant autiste par 1’adulte
sur ses capacités d’interaction sociale et de communi-
cation non verbale a partir du protocole « imitation/still
face » établi par J. Nadel.

e les effets d’une répétition de ce protocole auprés de
I’enfant au sein d’une méme journée sur 1’augmenta-
tion et I’amélioration de ses comportements sociaux.

e la persistance des modifications comportementales ob-
servées 3 mois plus tard.

Méthodologie

Population : enfants de 4 a 12 ans présentant un diagnos-
tic de trouble autistique (selon les critéres de la DSM 1V)
recrutés au Centre de Consultations Spécialisées, Service
du Pr Bouvard Hopital Ch.Perrens, Bordeaux.

Critéres d’inclusion : bas niveau cognitif / langage oral
absent ou non fonctionnel.

Evaluations :

Initiale et finale:

e Evaluation de la communication préverbale, protocole
¢établie par E. Lecochennec (2000) a partir de I"ECSP
(Guidetti et Tourrette 1993).

e [tem Imitation du PEP-R (Schopler et Reichler 1979).

Ces épreuves ont été proposées aux enfants avant le dé-
but du protocole imitation/still face (a T0) et a la fin du
protocole complet, aprés 3 mois (T1).

Au cours des séances :

e Une grille permettant de coter sur vidéo, 4 types de
comportements sociaux (proximité, gestes sociaux, re-
gards, réactions faciales) adoptés par I’enfant lors de
chaque still face (seconde par seconde) ¢laborée par J.
Nadel et A.S. Mahe.

e Une grille permettant de coter le nombre et le niveau de
reconnaissance d’étre imité.

Protocole : dans une piece aménagée avec un sofa, 10
objets en double exemplaire, 2 caméras.

Phase Phase
Still face 1 | d’imitation | Still face 2 $inter
SF1 de I’enfant SF2 eracs
> tion
par I’adulte
3 minutes 3 minutes 3 minutes | 3 minutes
(180 (180 (180 (180
secondes) secondes) secondes) | secondes)

SF1 : I’enfant entre dans une pi¢ce contenant des objets
en double exemplaire et ou un adulte étranger est assis en
position de “still face” c’est a dire qu’il reste impassible
tant au niveau du visage qu’au niveau du corps.

Phase d’imitation : I’adulte se met a imiter tout ce que
fait I’enfant tant au niveau des postures, des mouvements

corporels, des expressions faciales, des vocalises, des ac-
tions avec les objets similaires.

SF2 : Ladulte s’assoit a nouveau sur le sofa en position
de “still face”.

Phase d’interaction : ’adulte entre en interaction nor-
male avec I’enfant a travers le jeu.

A PI (1 période ) : ce protocole est proposé 3 fois dans
la méme matinée a une heure d’intervalle a chaque enfant
(E1, E2, E3) afin d’étudier I’effet “répétition”.

A P2 (2°m période, 3mois plus tard) : ce protocole est
proposé a chaque enfant de la méme facon afin d’étudier
I’effet persistance.

Reésultats

Nous avons inclus 9 enfants avec une moyenne d’age
chronologique de 6,9 ans [4-12ans] et une moyenne
d’age de développement de 23,7 mois [14-38 mois].

Au niveau de la communication non verbale

(voir tableau 1) Les scores en attention conjointe, régula-
tion du comportement et interaction sociale augmentent
entre TO et T1 avec une évolution a la limite de la signifi-
cativité pour les comportements de demande (p=0,06).

Au niveau des comportements sociaux
observés durant les phases de still face

Entre SF1 et SF2 de la premiére expérience a P1, on note
un rapprochement physique des enfants vers I’adulte
étranger, une légére augmentation des gestes sociaux et
des regards adressés a I’adulte pendant le still face 2. En
revanche, les réactions faciales neutres augmentent. Les
résultats ne sont pas significatifs en raison de I’hétéro-
généité de notre groupe mais ils mettent cependant en
¢évidence un effet de la phase d’imitation sur I’interaction
sociale de I’enfant.

Entre SF1 de la 1°¢ expérience et SF1 de la deuxiéme
experience au cours de la matinée les comportements so-
ciaux des enfants augmentent, le rapprochement physi-
que de manicre significative (p=0,04). Ces résultats ten-
dent a prouver I’effet “répétition”.

Entre les derniers still face SF2 de la période 1 et les pre-
miers SF1 de la période 2 : les comportements sociaux
sont encore augmentés surtout le rapprochement physi-
que et les réactions faciales et soulignent I’effet “persis-
tance” a 3mois.

Par ailleurs nous avons retrouvé une corrélation positive
trés significative (p=0,007) entre 1’age de développement
des enfants et le score a I’item Imitation du PEP-R tandis
que nous ne mettons pas en évidence de lien entre 1’age
de développement et les capacités de communication non
verbale.

De méme nous observons une corrélation significative
entre 1’age de développement et la reconnaissace d’étre
imité.
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Evolution des comportements de communication non-verbale
4
3,5
3 .
3 aTo
2,5 .
5 EmaTl
s 2
[
=
Z 15
1
0,5
Tableau 1 : 0
. ez T T
Evolution de.s ce%pacnes Attention Régulation du Interaction
de communication non conjointe comportement sociale
verbale entre TO et T1.

Au niveau qualitatif, nous avons pu noté au cours des
phases de still face une évolution du niveau d’¢laboration
des réponses sociales des enfants ; par exemple certains
enfants ont pu passer d’un comportement de type rap-
prochement physique a un comportement social de type

[T

“tirer I’adulte par le bras” ou “s’assoir sur ses genoux”.

La présentation des objets en double exemplaire semble
favoriser les moments d’attention conjointe surtout au
cours des phases d’imitation.

Sur le plan comportemental on a remarqué une bonne to-
lIérance de la situation par les enfants avec 1’absence de
stéréotypies et d’automutilations.

Discussion

Nos résultats sont concordants avec ceux mis en évidence
dans les études existantes.

Tout comme dans I’étude de Nadel et Field (2000), ce tra-
vail a mis en évidence un « effet imitation ». Les enfants
ont formé des attentes sociales durant les trois minutes
d’imitation et cherchent ensuite le contact avec 1’adulte
au cours du still face qui suit.

L’augmentation et I’amélioration des comportements so-
ciaux des enfants autistes aprés des séances répétées de
ce protocole dans notre étude correspond aux résultats de
Nadel et Field (2001).

Ce travail est le premier a montrer la persistance des ef-
fets a trois mois.

Notre étude amene de nouvelles données quant a I’amé-
lioration des capacités de communication non verbale
telles que ’attention conjointe et la régulation du com-
portement qui n’avaient pas été étudiées jusqu’alors.

L’utilisation en double exemplaire d’objets identiques
semble largement impliquée dans 1’amélioration de 1’at-
tention conjointe. Les enfants sont amenés a se décentrer
de leur propre objet s’ils veulent vérifier que 1’adulte est
bien en train de faire comme eux.

L’augmentation des comportements de demande au cours
des phases de still face et d’interaction peut également
étre mis en lien avec le plaisir que nous avons observé
chez les enfants pendant la phase d’imitation. Au cours
de la répétition des séances ils reconnaissent de mieux en
mieux étre imités, prennent de plus en plus de plaisir et
veulent retrouver ce moment, ils mettent alors en place
des stratégies de demande relationnelle envers 1’adulte,
nombreuses et élaborées, au cours du still face suivant la
phase d’imitation.

Conclusions

Notre étude a permis de mettre en évidence les intéréts
que présentent 'utilisation des processus d’imitation et
principalement la reconnaissance a étre imité¢ dans la pri-
se en charge des capacités d’interaction sociale de 1’en-
fant autiste.

Il semble indispensable de mener de nouvelles études afin
de mieux comprendre le role de la reconnaissance d’étre
imité dans le développement des interactions sociales
chez I’enfant autiste et de son lien avec I’imitation.

L’implication thérapeuthique de ces résultats constitue
une piste de travail importante dans la prise en charge des
enfants atteints d’autisme mais reste a ce stade a devoir
étre étudice et démontrée.
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Etude des effets d’un programme
d’intervention précoce sur les habiletés
pragmatiques d’un groupe

d’enfants atteints d’autisme

Kerstin Wittemeyer', Bernadette Rogé’, Peggy Mars?, Magali Come?, Ghislain Magerotte?

ficits de la communication apparaissent comme

ayant I’impact le plus perturbateur sur le dévelop-
pement de I’enfant et sur sa qualité de vie. Ils se tradui-
sent par une perturbation précoce de tous les systémes de
communication (verbales, non verbales et symboliques)
sur leur versant réceptif et expressif. Dans la plupart des
cas, le langage n’apparait pas ou se développe de manicre
retardée ou inhabituelle (Rapin, 1999). De plus, on note
un défaut de compensation du langage par des modes de
communication non verbaux (Rogé, 1994). Mais autant
pour les individus qui parlent que pour ceux qui ne par-
lent pas, ce sont les difficultés d’utilisation des moyens
de communication relatif a un contexte social qui cons-
tituent le dénominateur commun des anomalies quali-
tatives de la communication dans 1’autisme (Wetherby,
Prizant et Schuler, 2001, Hale et Tager-Flusberg, 2005).
Les compétences communicatives sont donc surtout af-
fectées dans leur composante fonctionnelle, appelée la
pragmatique. Alors que dans le développement ordinaire
I’enfant apprend simultanément a utiliser ses compéten-
ces communicatives pour exprimer une demande ou un
refus (régulation du comportement) et pour attirer I’atten-
tion d’autrui (interaction sociale) ou faire des commen-
taires sur son environnement (attention conjointe), dans
I’autisme les fonctions de communication sont acquises
de maniére séquentielle, les fonctions de régulation du
comportement étant acquises en premier tandis que les

Parmi la triade des symptomes autistiques, les dé-

fonctions d’interaction sociale et d’attention conjointe
sont acquises tardivement et de fagon limitée (Wilkinson,
1998, Travis et Sigman, 2001).

Puisque les retards et déviances constatés sur le plan des
compétences communicatives précoces affectent de fa-
¢on déterminante le développement des enfants atteints
d’autisme, il est important de proposer une stimulation
intensive et adaptée des fonctions défaillantes dés le plus
jeune age (Dawson et Osterling, 1997). Ainsi on permet
a ’enfant de réaliser des apprentissages indispensables a
sa progression dans tous les domaines de son développe-
ment. En effet, la trajectoire développementale de 1’en-
fant ne semble pas seulement dépendre des caractéris-
tiques d’origine, mais

peut étre sensible-
ment modifiée par le
support éducatif dont
I’enfant peut bénéfi-

Mots-clés :

Autisme - Intervention précoce -
Pragmatique - Généralisation -
Protocole a cas unique

cier (Rogé, 2003).

Le programme d’intervention précoce AUTI-QOL
(Autism Quality Of Life) est un projet de recherche
auprés de jeunes enfants avec autisme qui respecte un
ensemble de 6 postulats considérés comme déterminants
dans ’efficacité de I’intervention (Rogé, Magerotte et
Fremolle-Kruck, 2001) : précocité, intensité, spécificité,
variation des environnements éducatifs, implication des
parents et prise en compte des aspects bio-médicaux.

' CERPP, Maison de la Recherche, Université de Toulouse Le Mirail, 5 allées Antonio Machado, 31058 Toulouse cedex
Tel : 05 61 50 37 38 E-mail : kerstin.w@wanadoo.fr ; roge@univ-tlse2.fr

2CCAMP, 1, rue Van Dyck, 31200 Toulouse

3Université de Mons Hainaut, Département d’orthopédagogie, Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme
(SUSA), 18 Place du Parc, B-7000 Mons, Belgique T¢él. : 00 32 65 37 31 78 ou 77 Fax : 00 32 65 37 30 79 Ghislain.

Magerotte@umbh.ac.be
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Groupe Genre Age réel (en mois) Age Langage ' Age Performance?
Groupe témoin (n=5) 5 gargons 40.2 (29-52) 23.6 (17-36) 39 (28-57)
Gr. expérimental (n=15) | 2 filles, 13 garcons 46.6 (30 -70) 21 (7-40) 34.6 (9-52)

'Age équivalent (en mois) obtenu dans le domaine « Audition en Langage » des Echelles de Griffiths (1986)

2 Age équivalent (en mois) obtenu dans le domaine «Performance cognitive» des Echelles de Griffiths (1986)

L’objectif de notre étude est d’évaluer les effets de ce
programme d’intervention précoce sur le développement
des habiletés pragmatiques des jeunes enfants atteints
d’autisme. Aucune rééducation spécifique des capacités
pragmatiques n’a été mise en place au sein du program-
me d’intervention. Cependant, étant donné qu’on consi-
dére selon Gleason (1985) que ’aspect pragmatique est
celui qui dépend le plus des autres domaines du dévelop-
pement et que ces domaines sont stimulés précocement et
de fagon individualisée au sein de notre programme, on
peut s’attendre a ce que 1’évolution de ces domaines de
développement ait un effet bénéfique sur le développe-
ment des compétences pragmatiques.

11/ Méthodologie
1/ Population

Nous présentons les résultats d’un groupe expérimental
de 15 enfants bénéficiant du programme d’intervention
précoce, comparé a un groupe témoin de 5 enfants avec
une prise en charge traditionnelle. Les enfants, agés de 29
a 70 mois en début d’étude, ont tous regu un diagnostic
d’autisme (DSM-1V, CIM-10). L’évaluation d’un groupe
témoin apparié¢ de 13 enfants est en cours de réalisation
(voir tableau 1).

2/ Outils de mesure

L’évaluation pré- et post-intervention des compétences
communicatives comprenait :

les échelles d’Evaluation de la Communication Sociale
Précoce (ECSP, Guidetti et Tourrette, 1993), les Reynell
Scales of Language Development-III (Reynell, 1990), le
test O-52 de compréhension verbale (Khomsi, 1987) et
le test des habiletés pragmatiques de Shulman (1985). La
sous-échelle « Communication » de 1’évaluation du com-
portement socio-adaptatif de Vineland (VABS, Sparrow,
Tobin et Ciccetti, 1984) a été utilisée comme une mesure
de la généralisation des acquis a la vie quotidienne.

De plus, les enfants du groupe expérimental ont été éva-
lués pendant deux ans par un protocole d’observation
longitudinale a mesures répétées (Protocole a cas uni-
que). Les trois premiéres mesures (Ligne de base) per-
mettent d’établir le niveau de base de I’enfant en début

Tableau 1 : Population

de la prise en charge. Ensuite, un recueil de données est
effectué tous les mois.

La situation d’observation est composée de plusieurs
saynétes chronométrées qui correspondent a des contex-
tes d’interactions différents, congus de maniére a ce que
différents comportements de communication puissent
étre observés. Les situations se présentent comme suit :
une situation ou I’adulte chante une comptine a gestes
avec I’enfant (1 min 30) ; une situation de commentaire
d’image ou de livre (2 min) ; un jeu avec des petits per-
sonnages autour d’un théme connu (Noél, vacances, ...)
(2 min 30) ; une séquence ou I’on sollicite I’enfant a imi-
ter I’adulte (imitation gestuelle, vocale, mimique) puis a
exécuter des consignes (de simple a triple, avec ou sans
objet) (3 min) ; une situation de demande (de bulles, d’un
jouet) (2 min 30). La passation de chaque saynéte suit un
protocole standardisé.

Le dépouillement des enregistrements vidéo de ces pro-
tocoles est effectué¢ a 1’aide d’une grille élaborée dans le
cadre de notre recherche. On y reporte le nombre d’oc-
currences des actes de communication sous les différen-
tes formes auxquelles nous nous intéressons dans le cadre
de cette recherche : les comportements non linguistiques
seuls (gestes non conventionnels, gestes conventionnels,
expression faciale, utilisation d’une image) ; les compor-
tements linguistiques seuls (vocalisations, babils, utilisa-
tion de un ou deux mots, phrases simple, phrase comple-
xe) ; les combinaisons de comportements linguistiques et
non linguistiques ; les comportements de communication
inappropriés (utilisation d’objet/du corps, cri).

Pour chaque acte de communication nous retenons la
fonction a laquelle le comportement répond : actes de
communication produits a des fins de régulation du com-
portement ; actes de communication produits a des fins
d’interaction sociale ; actes de communication produits
a des fins d’attention conjointe ; actes de communica-
tion non fonctionnels. Nous notons également les actes
de communication non fonctionnels comprenant les actes
non adress€s a autrui ou sans lien avec la situation d’in-
teraction.

L’analyse statistique n’étant pas appropriée a ce type de
données, celles-ci font I’objet d’une représentation gra-
phique qui refléte 1’évolution du sujet au cours de la pé-
riode d’observation.
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111/ Résultats

1/ Etude comparative

Nos résultats sont préliminaires et a considérer avec pré-
caution puisque le groupe témoin (GT) auquel nous com-
parons notre groupe expérimental (GE) n’est constitué
que de cinq sujets. Pour résumer ce que nous pouvons
déja constater au niveau de cette étude comparative, nous
présentons quelques résultats choisis (voir tableau 2).

2/ Etude des protocoles a cas uniques

La méthode des protocoles a cas unique nous permet
d’observer la trajectoire d’évolution de différentes com-
pétences communicatives chez un enfant donné. Les
données sont individuelles et il n’est pas possible de re-
grouper les résultats de tous les enfants de notre groupe
expérimental pour pouvoir illustrer I’évolution du groupe
dans sa globalité. Ainsi, nous allons présenter ici les pro-
tocoles d’un seul enfant (Marc*) dont I’évolution illustre
des tendances que nous avons pu observer dans tout le
groupe.

Marc est agé de 3 ans et 9 mois en début d’intervention
avec un age de développement du langage de 10 mois
(Griffiths) et un age de développement cognitif de 38
mois (Griffiths). L’évaluation a I’aide de ’ECSP indique
des niveaux de régulation du comportement d’un enfant
de 19 mois, d’interaction sociale d’un enfant de 15 mois
et d’attention conjointe d’un enfant de 10 mois.

En ce qui concerne I’évolution des formes de communi-
cation qu’il emploie au cours du protocole a cas unique
(Figure 1), on peut noter que dans la période de ligne de
base, cet enfant utilise moins d’actes non linguistiques
que d’actes linguistiques. 11 faut savoir que ces actes lin-
guistiques sont au début exclusivement vocaux (vocali-
sations ou jargon) et deviennent au fur et & mesure es-

Septembre Septembre
Résultats aux tests 2003 2004
GT GE GT GE
Griffith « Langage »* 23,6 | 21,1 24,6 | 34,1
Reynell « Expression »** 16,8 | 16,3 | 18,6 | 22,9
Reynell « Compréhension »** | 16,8 16,7 18,6 | 28,6
VABS « Communication »* 20 18,3 | 22,2 | 26,7
* Evolution de I’age équivalent en mois
** Evolution des scores bruts
Tableau 2 : Résultats

sentiellement verbaux (babils, mots ou phrases simples).
Marc* commence également a utiliser des moyens de
communication combinés ce qui explique la diminution
des comportements non linguistiques.

On peut également observer (Figure 2) que cet enfant,
qui utilisait dans la période de ligne de base autant d’ac-
tes de communication servant une fonction (régulation
du comportement, interaction sociale, attention con-
jointe) que d’actes de communication non fonctionnels
(pour soi ou hors contexte), utilise de moins en moins de
comportements non fonctionnels en méme temps que le
nombre d’occurrences de comportements fonctionnels a
fortement augmenté.

Lorsqu’on regarde plus précisément les catégories fonc-
tionnelles auxquelles les comportement de cet enfant
peuvent étre attribuées (Figure 3), nous constatons qu’en
début d’intervention il communiquait essentiellement a
des fins de régulation de comportement et qu’il produi-
sait peu de comportements a des fins d’interaction sociale
ou d’attention conjointe. Au cours des deux ans de prise
en charge, les comportements d’interaction sociale de-
viennent plus présents alors que 1’utilisation de compor-
tements d’attention conjointe est encore trés fluctuante.
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Figure 1 : Evolution des formes de communication (en %)
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Figure 2 : Evolution du nombre de comportements
de communication fonctionnels versus non fonctionnels

V/ Discussion

Nos résultats montrent des progrés plus importants chez
le groupe expérimental dans tous les aspects de la com-
munication évalués, aussi bien sur le plan des compéten-
ces réceptives qu’expressives et ceci quelques soient les
caractéristiques des enfants en début de prise en charge.

Les résultats aux

Les résultats de notre étude
comparative sont,

bien que préliminaires, trés
encourageants et soutiennent
le postulat d’efficacité d’une
intervention comportementale
précoce et individualisée
pour des jeunes enfants
atteints d’autisme.

échelles de Vineland
indiquent que les en-
fants du groupe expé-
rimental ont fait plus
de progrés en ce qui
concerne l’utilisation
de leurs moyens de
communication dans
leur vie quotidienne.
Ce résultat signifie
que les enfants réus-
sissent a généraliser

leurs acquisitions en dehors du cadre d’enseignement
structuré. Les résultats de notre étude comparative sont,
bien que préliminaires, trés encourageants et soutiennent
le postulat d’efficacité d’une intervention comportemen-
tale précoce et individualisée pour des jeunes enfants at-
teints d’autisme.

La méthode des protocoles a cas unique s’avere étre un
complément riche en enseignement aussi bien sur la tra-
jectoire développementale de 1I’acquisition des différentes
composantes formelles et fonctionnelles de la communi-
cation chez des enfants atteints d’autisme que sur la gé-
néralisation des compétences. L’ observation d’un enfant
durant les saynétes du protocole permet de voir s’il est
capable d’utiliser ses moyens de communication de fa-
¢on spontanée et flexible au cours d’une situation qu’il ne
connait pas. Les saynétes sont congues de fagon a faciliter
un certain type de communication fonctionnelle (comme
la demande de bulles ou le commentaire d’image). Mais
nous observons que progressivement au cours des deux
ans d’observation, les enfants communiquent de plus en
plus pour servir des fonctions variées, qui ne sont donc
pas inhérentes au contexte d’interaction propos¢. Il s’agit
la d’une évolution intéressante puisqu’elle renseigne sur
la flexibilité avec laquelle les enfants peuvent servir les
différentes fonctions de communication. Il est néanmoins
a noter que les progrés au niveau des productions a but
d’interaction sociale et d’attention conjointe sont plus
lentes et n’émergent souvent qu’au cours de la deuxiéme
année de prise en charge. Ce résultat soutient I’hypothése
de Wilkinson (1998) selon laquelle 1’acquisition des dif-
férentes fonctions de communication n’est pas simulta-
née dans 1’autisme.

Les protocoles a cas unique illustrent donc de fagon in-
téressante ’effet bénéfique de notre programme d’inter-
vention précoce et individualisé sur le développement
des habiletés pragmatiques des enfants qui utilisent dé-
sormais des formes de communication de plus en plus
complexes et servant des catégories fonctionnelles va-
riées.
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Intervention précoce en autisme.
Le programme Auti-qol :
Quel impact sur les jeunes enfants ?

Marie-Francoise Blondiau', Marie-Héléne Bouchez!, Céline Demuylder’,
Véronique Lenoir!, Ghislain Magerotte'?, Coralie Pemerle’, Eric Willaye'

epuis de nombreuses années, le Service d’Aide
D Précoce Spécialisé du SUSA est tout particulie-
rement intéressé par les modalités d’intervention

précoce intensive en autisme. A 1’heure actuelle, cher-
cheurs, professionnels et responsables reconnaissent la
nécessité d’une intervention précoce aupres de I’enfant
ayant un handicap et de sa famille. En ce qui concerne
I’autisme et les troubles apparentés, de nombreux pro-
grammes d’intervention (provenant essentiellement des
Etats-Unis) ont mis en évidence des effets significatifs
sur le développement des enfants avec une augmenta-
tion des compétences intellectuelles, une amélioration
du langage, I’installation de comportements sociaux plus
adaptés et une diminution de I’intensité des comporte-
ments caractéristiques d’autisme chez les enfants pris
en charge. De tels résultats sont généralement enregis-
trés en 2 a 3 ans d’intervention précoce (démarrage entre
18 mois et 4 ans) et intensive (travail spécifique pendant
au moins 20 a 25 heures et jusque 40 heures par semai-
ne, avec un encadrement personnalisé). Les travaux de
Lovaas (1987) sont pionniers en la mati¢re. En outre, une
revue de la littérature

Mots clés : Autisme - Précocité -
Intensité - Méthodologies
de I’intervention — Qualité de vie

met en évidence des
postulats  détermi-
nants dans I’efficacité
de D’intervention : la

précocité, I’intensité,
la nécessité d’une intervention directe, le besoin d’un en-
vironnement éducatif structuré et de stratégies de géné-
ralisation, I’approche fonctionnelle des troubles du com-
portement, I’implication des parents et la cohérence des
interventions (par exemple Dawson et Osterling, 1997 ;
Magerotte, G, 2001a, 2001b, 2002, 2005).

Sur base de ces différents postulats, le programme Auti-
gol a démarré en janvier 2004. Celui-ci vise a mettre en
place et a évaluer des interventions auprés de jeunes en-
fants jusqu’a 1’age de 5 ans (au moment de I’entrée) pré-

sentant de ’autisme ou des troubles apparentés en vue
de favoriser leur développement, prévenir des problémes
de comportement (qui pourraient s’aggraver avec 1’age),
favoriser leur intégration (familiale, scolaire et commu-
nautaire) et améliorer la qualité de vie de la famille. Cette
recherche-action vise d’une part a mesurer I’efficacité des
interventions menées et d’autre part a mesurer la qualité
de la mise en ceuvre du programme.

Ce projet ne se présente pas comme une « réplication »
d’un programme existant. En effet, il nous a paru essen-
tiel de tenir compte, d’une part, des travaux réalisés dans
ce domaine depuis la publication de Lovaas (1987) et d’y
intégrer les stratégies comportementales et éducatives les
plus récentes comme 1’apprentissage par essais distincts,
I’enseignement incident, la pédagogie des routines, les
comportements pivots, la méthodologie TEACCH et le
soutien comportement positif (Magerotte et Rogé, 2004).
Une attention particuliere sera portée sur ’impact de
I’autisme et de I’intervention sur le style de vie et la qua-
lité de vie de la famille.

Dans un premier temps, quatre enfants ont pu étre in-
tégrés dans le programme. Une évaluation compléte de
ces enfants a été réalisée par des évaluateurs extérieurs a
I’équipe « Auti-qol », qui ne sont pas impliqués de fagon
directe dans I’implantation du programme avant le début
des interventions. Elle porte sur différents aspects. Les
évaluations pré- et post-intervention comprennent une
évaluation diagnostique via I’ADOS (Autism Diagnostic
Observation Schedule) et le CARS (Childhood Autism
Rating Scale), en référence au DSM- 1V, une évaluation
développementale via le PEP-R (Profil Psycho-Educatif
Révisé), les VABS (Vineland Adaptative Behavior
Scales) et la Griffith Mental Development Scales, une
évaluation d’aspects spécifiques en fonction d’intéréts de
recherche particuliers (communication, comportements
de jeu) ainsi qu’une évaluation de la qualité de vie des
familles.

"'Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme — rue Brisselot, I — 7000 Mons (Belgique)

2Professeur — Université de Mons-Hainaut — Place du Parc, 18 —~7000 Mons (Belgique)

Auteur principal : Blondiau M-F, psychologue (marie-francoise.blondiau@umbh.ac.be)
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L’évaluation compléte des enfants est répétée a mi-par-
cours (aprés un an de prise en charge) avec les mémes
instruments. Une évaluation a 1’aide de quelques outils
principaux (PEP-R, VABS, ECSP, Griffith, Khomsi 0-
52) a été réalisée au terme des six premiers mois (voir
tableau I).

Apres cette évaluation initiale, un programme d’interven-
tion intensive a été mis en place pour chacun des enfants.
Ce programme comporte 20 heures hebdomadaires : 10
heures par des professionnels du SAP du SUSA et 10 heu-
res par des ¢tudiants formés et accompagnés par I’équipe
du SAP du SUSA. Les objectifs du programme couvrent
chaque secteur du développement : communication,
imitation, coordination oculo-manuelle, motricité, per-
formances cognitives, socialisation et autonomie. Outre
ces heures par des intervenants extérieurs a la famille,
les parents doivent autant que possible s’investir (pour
une dizaine d’heures par semaine) et mettre en place les
objectifs liés au projet de leur enfant. Les enfants sont
aussi scolarisés en milieu ordinaire ou spécialisé (voir
tableau I1).

Au terme d’une année d’intervention, nous pouvons met-
tre en évidence des progrés dans différents domaines de
développement chez les quatre enfants. Nous présentons
ici quelques résultats obtenus par deux des enfants in-
tégrés dans le programme : Hugo qui avait le quotient
de développement de départ le plus élevé (quotient de
61,55) et Clémentine dont le quotient de développement
de départ était le plus faible (quotient de 14,77) a I’échel-
le Griffith.

Pour les graphiques présentés a la page suivante, nous
avons opté pour une expression des QD en valeur propre,
c’est-a-dire AD/AC (et donc dans une valeur relative a
1) plutot que pour une expression des QD de type AD
x100/AC (dans une valeur relative a 100).

Hugo

Hugo est 4gé de 4 ans 3 mois au démarrage du program-
me d’intervention. Il présente selon les critéres du DSM-
IV, un trouble envahissant du développement non spé-
cifié (note de 28 au CARS). Hugo fréquente une classe
maternelle ordinaire. Lors de 1’évaluation initiale, nous
mettons notamment en évidence un quotient de dévelop-
pement de 61 a I’¢chelle Griffith (age de développement
global de 2 ans 7 mois). Les capacités personnelles et
sociales de Hugo ont également été investiguées a 1’aide
des échelles VABS. 1l y présente un quotient de dévelop-
pement de 41,20 (1 an 8 mois d’age de développement).

Le graphique 1 montre 1’évolution des quotients de dé-
veloppement de Hugo par outil. Signalons au préalable
que 1’échelle de Reynell et le Symbolic Play Test n’ont
pas été présentés a Hugo aprés six premiers mois d’inter-
vention. Une accélération du rythme de développement
d’Hugo est mise en évidence au PEP-R et a 1’échelle
Griffith, aux échelles VABS et a 1’échelle Reynell (ex-
pression verbale). Deux secteurs ne vont pas dans ce
sens : la communication (évaluée en situation formelle
par ’ECSP et I’échelle de Reynell-versant réceptif) et
I’échelle d’évaluation du jeu symbolique. Il s’agit de
deux outils (ECSP et SPT) pour lesquels Hugo montre
des compétences importantes dés la premiére évaluation.
Les possibilités de progrés sont probablement moindres
et n’ont pas pu étre actualisées au terme de la premiére
année de programme.

Clémentine

Clémentine a 4 ans 2 mois au démarrage du programme
d’intervention. Elle fréquente a cette époque une classe
maternelle spécialisée. Elle présente de 1’autisme (note
de 34 au CARS). Au bout de six mois d’intervention,

IBfyneste || Clomperieme; Développement Jeu Intera.ctlon Troubles du Famille
global sociale comportement
ADOS ADOS PEP-R Symbolic Play | 1\ pg CBC Family Quality
Test of Life Survey
CARS REYNELL VABS EIP CBC FAD
DSM-IV ECSP GRIFFITH GRIFFITH Inventaire des Schémas
précoces mal adaptés
Questionnaire sur les
VABS problémes de fratrie
0-52
Tableau I : liste des outils d’évaluation utilisés par domaine.
ENFANTS Evaluation Intervention Evaluation Intervention Evaluation
02-03/04 Auti-qol 09/04 Auti-qol 02-03/05
Hugo (DH) X X X X X
Clémentine (PC) X X X X X
Julien (RJ) X X X X X
Antoine (NA) X X X X X
Tableau II : Programme suivi par les 4 enfants au cours de ’année 1.
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Graphique 1 : Comparatif des quotients
de développement d’Hugo aux différents outils d’évaluation

Graphique 2 : Comparatif des quotients
de développement de Clémentine aux différents outils d’évaluation
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elle a réintégré une classe maternelle ordinaire a temps
partiel tout en bénéficiant du programme d’intervention
intensive. Lors de I’évaluation de départ, Clémentine
présente un age de développement de 11 mois au PEP-
R et de 8 mois a I’échelle Griffith. L’investigation des
capacités personnelles et sociales aux échelles VABS met
en évidence un age de développement global de 6 mois
(quotient de développement de 14,77).

Les résultats visualisés sur le graphique 2 suggérent que
le rythme de développement de Clémentine s’accélére de
facon importante pendant les 6 premiers mois d’interven-
tion et continue a augmenter les 6 mois suivants si on
considére I’échelle Griffith. En effet, elle est passée d’un
QD de 14,77 a 20,69 en une année.

Le tableau III reprend une synthese de I’évolution des ré-
sultats (AD et QD) obtenus par Hugo et Clémentine aux
différents temps d’évaluation pour les 4 outils suivants :
Griffith, PEP-R, VABS, ECSP.

Les résultats suggerent que notamment le quotient de
développement au PEP-R, a la Griffith, aux VABS est
plus élevé a la troisieme évaluation qu’a la premicére.
Chez ces deux enfants, le QD est plus élevé apres les 6

premiers mois d’intervention, comme si le démarrage de
I’intervention soutenue apportait un « boum » développe-
mental. La vitesse de développement a tendance ensuite
a diminuer.

En conclusion, au terme de la premiére année de mise en
place de ce programme « original » d’intervention pré-
coce et soutenue en autisme, des résultats favorables sont
mis en évidence en ce qui concerne le développement
de jeunes enfants, et cela quelque soit le quotient de dé-
veloppement de départ. Le défi du programme Auti-qol
était de tenter I’aventure aussi avec des enfants trés défi-
citaires a I’entrée. Il semble que cette aventure soit non
seulement possible mais se traduise par 1’acquisition de
compétences qui rendent I’enfant plus participant a sa vie
quotidienne. On peut peut-&tre y voir une des premicres
étapes d’une intégration au sein de la société... Quant a
I’évaluation de la qualité de vie des familles, nous ne dis-
posons que de quelques données subjectives de satisfac-
tion globale recueillies lors d’entretiens et de rencontres
informelles avec les familles. Il restera a I’équipe d’éva-
luer plus rigoureusement I’impact du programme sur la
qualité de vie de la famille.

TO T1 (apres 6 mois) T2 (aprés 1 an)
Hugo | Clémentine | Hugo | Clémentine | Hugo | Clémentine
Outils AC 4;3 4;2 4:10 4;9 5:4 5.3
Griffith AD 2:7 8 mois 3;2 11 mois 4;0 I;1
QD 0,61 0,16 0,65 0,19 0,75 0,20
PEP-R AD 3;0 11 mois 3;6 1;1 40 1;3
QD 0,71 0,22 0,71 0,23 0,75 0,23
VABS AD 1;8 6 mois 2:3 1;1 27 1;1
QD 0,39 0,12 0,46 0,23 0,49 0,20
ECSP AD 2:1 8 mois 2;1 11 mois 2:1 11 mois
QD 0,49 0,16 0,42 0,19 0,40 0,17

Tableau III : Synthése des ages de développement (AD) et des quotients
de développement (QD) obtenus par Hugo et Clémentine a quelques outils d’évaluation.
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Etude qualitative et quantitative

d’une stimulation individualisée

chez de jeunes enfants avec autisme :
Protocoles a cas unique ciblés sur le jeu

Carine Mantoulan’, Bernadette Rogé', Caroline Prat’, Nathalie Redolat!, Ghislain Magerotte?

I/ Introduction
Le syndrome autistique est reconnu comme un trou-

ble envahissant du développement apparaissant

avant 1’age de trois ans et caractérisé par un retard
ou une déviance dans les comportements de communi-
cation, d’interaction sociale ainsi que dans la présence
d’intéréts et d’activités anormales restreintes ou stéréo-
typées. Alors que des programmes d’aide spécifique a la
communication ou a I’imitation sont en place depuis plu-
sieurs années, le champ de travail avec les enfants atteints
d’autisme s’est élargi a d’autres champs de compétence
comme le jeu. Le jeu, qui fait partie intégrante de la vie
d’un enfant ordinaire et participe a son développement,
est déviant de fagon spécifique chez les enfants atteints
d’autisme. Chez I’enfant ordinaire entre 0 et 5 ans, la
plupart des auteurs ayant ¢tudié ce domaine ont décrit
trois grands types de jeu : le jeu sensori-moteur, le jeu

Mots clés :
Autisme - Intervention précoce - Jeu -
Protocoles a cas unique

fonctionnel et le jeu
symbolique qui ap-
paraissent  successi-
vement. Le jeu sen-
sori-moteur apparait

tres tot dans le dé-
veloppement de I’enfant ordinaire (entre 0 et 1 an) qui
découvre alors le matériel qui I’entoure. Il correspond au
fait d’utiliser un objet sans prendre en compte sa fonction
comme lécher une voiture. C’est vers 1 an que ’enfant
ordinaire commence a imiter des comportements avec les
jouets et il utilise donc 1’objet dans sa fonctionnalité, il
fait alors rouler la voiture. Vers 1I’dge de 2 ans I’enfant

intégre a son jeu du symbolisme soit un jeu plus créatif,
il peut alors faire passer la voiture sur un pont imagi-
naire ou prétendre qu’elle est en panne. Chez ’enfant
avec autisme le jeu est dramatiquement perturbé que
ce soit dans sa forme fonctionnelle ou dans sa fonction
d’interaction. En effet, il apparait que chez les enfants
atteints d’autisme entre 0 et 5 ans le jeu sensori-moteur
constitue une grande proportion de leur jeu et qu’il est
présent beaucoup plus longtemps que chez un enfant or-
dinaire (Jordan et Libby, 1997). Le jeu fonctionnel est
rare ou bien souvent répétitif et peu ¢laboré (Charman et
Baron-Cohen, 1997) et le jeu symbolique est quasiment
absent (Lewis et Boucher, 1988). En plus d’une pertur-
bation du jeu dans sa forme, I’enfant avec autisme pré-
sente une difficulté dans I’interaction durant les périodes
de jeu et méme lorsqu’il présente un jeu fonctionnel, il
joue en parallele de ses pairs. Un travail sur le jeu a été
mené dans le cadre d’un projet global et pluridisciplinai-
re d’intervention précoce et individualisé chez de jeunes
enfants atteints d’autisme (Programme auti-Qol). Grace
a des ¢études menées précédemment, des critéres essen-
tiels pour une meilleure efficacité d’une prise en charge
globale éducative ont été déterminés: la précocité, la spé-
cificité et I’intensité de la prise en charge, I’implication
des parents, la variété des environnements éducatifs, et la
prise en compte des aspects médicaux (Rogé, Magerotte
et Frémolle-Kruck, 2001). C’est en s’appuyant sur ces
critéres que nous souhaitons montrer qu’un enfant avec
autisme peut constituer un répertoire de comportements
de jeu varié et spontané dés lors que le jeu est appris tot
dans le développement.

' CERPP, Maison de la Recherche, Université de Toulouse Le Mirail, 5 allées Antonio Machado, 31058 Toulouse Cedex

Tel : 0561503738 E-mail : c.mantoulan@voila.fr

2Université¢ de Mons Hainaut, Département d’orthopédagogie, Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme
(SUSA) 18 Place du Parc, B-7000 Mons, Belgique Té¢l. : 00 32 65 37 31 78 ou 77 Fax : 00 32 6537 30 79
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11/ Méthodologie

La méthode de protocole a cas unique a été utilisée lors
de cette étude pour observer 1’évolution des enfants tout
au long de la prise en charge. Les protocoles a cas uni-
que allient une démarche quantitative et qualitative, ils
sont issus d’un modele physiologique, destiné a étudier
le fonctionnement d’un organisme mis dans différents
environnements, ou soumis a différentes interventions
ou traitements. La démarche quantitative est assurée par
des mesures répétées, la démarche qualitative par le fait
que le sujet soit son propre témoin. Un clinicien porte un
regard, a des moments réguliers, sur ce qui est intervenu
dans le processus thérapeutique. Ce protocole comporte
au moins trois phases : une ligne de base appréciant le
comportement avant tout traitement : phase A pour la-
quelle trois mesures ont été prises : la premiére lors de la
consultation de I’enfant avec la psychologue spécialiste
de I’autisme, la seconde lors de 1’évaluation de 1’enfant
afin de poser un diagnostic, la troisiéme lors de la pre-
miére séance d’intervention précoce et intensive ; phase
B : phase d’intervention précoce et individualisée durant
laquelle la procédure thérapeutique est mise en place;
phase C : une phase de pause thérapeutique ou est évalué
le maintien des changements comportementaux obtenus.
Le protocole mis en place correspond a des saynétes per-
mettant de développer un jeu fonctionnel ou d’accéder a
un jeu symbolique. Chaque saynéte est différente d’un
mois sur 1’autre afin d’éviter une progression liée a un
phénoméne d’habituation. Chacune d’entre elles vise
un objectif particulier permettant d’utiliser un matériel
différent d’un protocole a 1’autre mais un matériel ayant
une utilisation similaire par 1’enfant (exemple poupée :
routines sociales : se coiffer, se laver...).

Situations Temps
Marionnettes 2 min
Poupée 2 min 30
Playmobiles 2 min 30
Véhicules 2 min
Jeu libre 5 min
Méthode de cotation

Une grille de cotation des habiletés de jeu et autres com-
portements associés a été créée afin de collecter les ob-
servations sur le sujet étudié (annexe p 30). Le nombre
d’occurrences de chaque variable observée est ensuite
calculé et reporté sur une courbe montrant 1’évolution de
chaque variable d’une mesure a I’autre. La cotation est
effectuée par le chercheur qui s’est assuré de la fidélité
de ses cotations.

Catégories observées

dans la grille de cotation
1/ Type de jeu observé:

» Jeu sensori-moteur ; Jeu fonctionnel ;
Jeu symbolique

2/ Comportements annexes au jeu

P Observation passive : soit I’enfant manipule le matériel
(connaissance de 1’objet), soit il observe quelqu’un jouer,
soit il regarde le matériel sans y toucher ; Désintérét, se
détourne, refuse par des stéréotypies du corps, des stimu-
lations sensorielles, des troubles du comportement, parce
qu’il ne fait rien ou par un refus adapté

3/ Comportements de I’enfant observés durant le jeu

P Imite ; Initie ; Initie dans le cadre proposé, Initie en
dehors du cadre proposé ; Répond

4/ Temps lors de la passation

» T1 : I’évaluateur est passif afin d’observer I’initiative
de I’enfant et ce qu’il va faire spontanément avec le ma-
tériel. L’enfant n’est ni guidé, ni dans un environnement
standardisé ce qui permet d’observer la généralisation de
I’apprentissage de jeu. Cette observation se fait en deux
temps, un premier temps de 15 secondes durant lequel
I’évaluateur n’intervient pas lorsqu’une nouvelle activité
est présentée a I’enfant; un second temps de cinq minutes
a la fin de la passation des situations ou 1’enfant est seul
avec le matériel qui lui a été présenté tout au long de la
passation.

» T2 : I’évaluateur initie une action et s’arréte afin
d’observer si I’enfant manque d’initiative et s’il pour-
suit I’action proposée par 1’adulte. L’action initiée par
I’évaluateur se fait en 3 étapes : tout d’abord 1’évaluateur
prend I’objet, le place devant I’enfant (X, regarde) puis
repose 1’objet et attend quelques secondes. La seconde
étape consiste a prendre I’objet, le placer devant 1’enfant
en le dénommant (X, regarde, une poupée) puis il repose
I’objet et attend de nouveau quelques secondes. Lors de
la troisieme étape, 1’évaluateur fait une action avec la
poupée (X, regarde, je coiffe la poupée) puis il repose
I’objet et attend quelques secondes. Le T2 dure 30 secon-
des pour chaque situation. Cette étape n’est pas faite aux
enfants qui initient directement un jeu interactif en T1.

» T3 : I’évaluateur propose un cadre de jeu et cherche
a interagir avec I’enfant en proposant des pistes de jeu.
L’objectif est de voir si I’enfant accepte d’interagir avec
I’évaluateur mais aussi s’il accepte de jouer lorsqu’un
certain cadre est posé, I’enfant ne peut donc pas tout dé-
cider. Ceci évite d’entrer dans un jeu répétitif dans lequel
I’enfant essaie parfois de se réfugier. Le temps est va-
riable en fonction des situations proposées, par exemple
pour les marionnettes le T3 fait 1 minute 15 secondes
(Ttotal — (T1 + T2)).
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Clara Juillet 2003 | Juillet 2005
Age réel 4 ans 1 mois | 6 ans 1 mois
Quotient de développement de performance (Griffiths, 1970) QDp: 73 QDp : 96
Quotient de développement de langage (Griffiths, 1970) QDI : 31 QDI : 55
Symbolic Play Test (Lowe, M & Costello A.J., 1988) 29.8 38
Echelle du jeu symbolique (Blanc, 2000)

% jeu sensori-moteur : non structuré / semi- structuré 67 100 0 0

% jeu fonctionnel : non structuré / semi- structuré 33 0 58 27

% jeu symbolique : non structuré / semi- structuré 0 0 42 73
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Figure 2 : Evolution du jeu en T3 : I’interaction avec I’adulte
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Figure 3 : Evolution des comportements annexes au jeu en T3

111/ Résultats

Ce type d’observation a été réalisé sur 18 enfants ayant
bénéficié de I’intervention précoce mais tous les résultats
ne peuvent pas étre présentés ici. Nous avons fait le choix
de présenter I’exemple d’une petite fille que I’on a appelé
Clara.

Les résultats concernant les compétences globales de
Clara en termes de niveau de performance, de langage
(résultats obtenus au Griffiths) et de jeu avant et aprés
sa prise en charge individualisée sont présentés dans le
tableau.

Résultats obtenus lors des protocoles a cas uniques

Nous avons pu constater chez Clara une nette augmen-
tation du jeu fonctionnel apparue trés rapidement lors de
la premiére année de prise en charge. En parall¢le a cette
augmentation, nous avons constaté une diminution du jeu
sensori-moteur jusqu’a sa compléte disparition. Ces ré-
sultats apparaissent quels que soient les temps d’évalua-
tion T1, T2 ou T3. Une trés Iégeére amorce de jeu symbo-
lique apparait en fin de premiére année principalement en
T2 et T3. Lors de la seconde année, nous constatons que
Clara a maintenu son niveau de jeu bien qu’il y ait eu 1
mois sans prise en charge (LDB 4) puis au bout de 3 mois
de prise en charge une augmentation de jeu symbolique
commence a apparaitre entrainant une diminution du jeu
fonctionnel (les résultats sont présentés en pourcentage).

En ce qui concerne les comportements annexes au jeu,
nous avons trouvé peu d’évolution dans les comporte-
ments tels que les stéréotypies, les troubles du compor-
tement ou les stimulations mais une nette diminution des
comportements de retrait en paralléle avec une augmen-
tation de I’observation passive. Ces résultats se retrou-
vent aussi lors des trois temps T1, T2, T3.

IV/ Discussion

La passation de protocoles a cas unique nous a permis
d’avoir une vue sur deux ans de 1’évolution qualitative et
quantitative du jeu des enfants suivi dans le projet AUTI-
QUOL. Un des intéréts découlant de cette observation est
la possibilité de réajuster la prise en charge en fonction
des observations faites lors du protocole. Ce type de pas-
sation met en évidence les capacités des enfants a géné-
raliser les apprentissages non seulement avec un nouveau
matériel mais aussi avec une nouvelle personne.
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L’exemple de Clara met en évidence une nette progres-
sion du jeu fonctionnel puis 1’apparition du jeu symbo-
lique au détriment d’un jeu sensori-moteur non adapté.
Il est intéressant de constater qu’il y a une différence
dans ’apparition des types de jeu chez Clara car si le jeu
fonctionnel suit la méme évolution qu’il y ait ou non la
présence de 1’adulte, ce n’est pas le cas pour le jeu sym-

non pas de facon évidente dans le passage d’un type de
jeu a un autre mais dans la qualité du jeu. Le nombre de
comportements de jeu diminue mais ces comportements
sont plus compliqués et moins répétitifs. Afin d’acquérir
un jeu fonctionnel et de le généraliser, il semble que deux
conditions soient importantes, la premiere étant la parti-
cipation active des proches dans la prise en charge édu-

cative de I’enfant et la
seconde un QDp mi-
nimum. En effet, en
dessous d’un certain
QDp, les enfants pro-
gressent au niveau de
I’interaction en imita-
tion mais on retrouve
peu de comporte-
ments de jeu fonc-
tionnel en spontané.
La généralisation est
donc plus longue.

bolique. En effet, le jeu symbolique semble émerger plus
facilement lors de I’interaction avec le psychologue (T3).
Ceci soutient les résultats évoqués par des auteurs com-
me Blanc (Blanc, R. Tourette, C. Deletang, N. Roux, S.
Barthélémy, C. et Adrien, J-L., 2000) qui ont montré que
dans un environnement plus structuré et avec la présence
d’une autre personne, 1’enfant avec autisme parvient a
manifester du jeu symbolique méme si une différence si-
gnificative avec les enfants ordinaires et les enfants retar-
dés mentaux reste claire. C’est a 5 ans qu’apparaissent les
premiers jeux symboliques de Clara, jeux qui sont appris
et simples. Cependant, alors que des auteurs ont montré
que méme lorsque des enfants avec autisme acquicrent

Afin d’acquérir

un jeu fonctionnel

et de le généraliser, il semble
que deux conditions soient
importantes, la premiére étant
la participation active

des proches dans la prise

en charge éducative

de ’enfant et la seconde

un QDp minimum.

un jeu symbolique ce jeu reste trés simple et répétitif
(Jarrold, Boucher et Smith, 1996), Clara montre une gé-
néralisation de ses apprentissages avec une utilisation
symbolique d’un matériel qu’elle ne connait pas et qui
est différent a chaque passation. Il faut aussi noter que les
séquences sont courtes et que malgré cela, Clara utilise
le matériel de fagon adaptée et symbolique. Travailler le
jeu le plus précocement possible dans le développement
de I’enfant a pour objectif que des comportements appris
tot s’intégrent dans un répertoire de jeu : I’enfant pourra
alors se 1’approprier et le généraliser dans de multiples
situations. L’objectif est le méme pour le jeu symbolique
(en prenant en compte les capacités de I’enfant) afin que
I’enfant se I’approprie.

L’analyse des comportements annexes du jeu montre ici
une faible évolution des stéréotypies, troubles du com-
portement ou des stimulations qui semblent dépendre
plus du matériel et de 1’état de nervosité de I’enfant. Ceci
nous laisse entrevoir le fait qu’un travail sur le compor-
tement est long a se généraliser, comme un enfant ordi-
naire, un enfant avec autisme lorsqu’il est en difficulté ou
fatigué va reprendre ses anciennes stratégies. Nous pou-
vons cependant noter une nette diminution des retraits
de I’enfant lors des périodes de jeu et une augmentation
des comportements d’observation. Ceci suggere I’ intérét
croissant que Clara porte non seulement aux objets mais
aussi au psychologue. Ceci a sans aucun doute permis
plus d’imitation, et de compréhension de 1’utilisation
fonctionnelle ou symbolique des jouets.

Il est important de noter que Clara suit un programme
intensif qui est poursuivi a domicile a la fois par son en-
tourage proche mais aussi par différentes intervenantes
formées par I’équipe AUTI-QOL ce qui I’aide pour la gé-
néralisation de ses acquis. Le travail sur les 18 enfants a
montré des résultats positifs chez tous les enfants méme
si ces résultats ne se traduisent pas toujours de la méme
facon. En effet, Clara montre une évolution nette dans le
type de jeu effectué alors que certains enfants progressent
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Une expérience d’accueil de jour
pour jeunes enfants avec TED :
la structure complexe

de Neuropsychiatrie Infantile
de ’ASL 1 a Turin

G. Geninatti Neni', O. Pirro', S. Bazzini', I. Bertolotto', S. Cortesi’, E. Ferrando', N. Rosa Gallina’,
C. Rossato', G. Virciglio!, S.F. Peila’, B. Rabu', E. Viotto', A.Besana’, M. Gandione?

Turin, dans le contexte de la Structure Complexe
Ade Neuropsychiatrie Infantile de 1’Unité

Sanitaire Locale (ASL) 1, 'un des quatre po-
les territoriaux du Service Sanitaire National de la ville
desservant une population, selon les données de 2001,
de 33 104 sujets agés de 0 et 17 ans. (Région Piémont
2003), une Unité opérationnelle pluridisciplinaire territo-
riale s’est constituée avec une structure d’accueil de jour
ambulatoire (formée par des pédo-neuro-psychiatres, des
psychologues, des psychomotriciens, des orthophonistes
et une infirmiére pédiatrique). Elle a pour objectif le dia-
gnostic et la prise en charge des Troubles Envahissants
du Développement (TED) et plus particuliérement le
dépistage et I’intervention précoces. Un protocole de
parcours est partagé avec les trois autres ASL urbaines
et avec le Département de Neuropsychiatrie Infantile de

2) Encadrement diagnostique clinico-fonctionnel (ef-
fectué a I’Hopital Regina Margherita, Division de
Neuropsychiatrie Infantile avec lequel nous avons un
protocole d’entente).

3) Evaluation fonctionnelle et d’adaptation a I’envi-
ronnement (échelle VINELAND et test d’évaluation
PEP-R ou AAPEP, avec enregistrement vidéo).

A la fin de ce parcours, I’équipe rencontre la famille
en lien avec le responsable du district de NPI ou de la
structure NPI qui a orienté I’enfant vers le service, avec
projection de séquences vidéo enregistrées pendant les
séances individuelles, pour 1’élaboration d’un projet in-
dividualisé de prise en charge.

Ce projet est défini,

selon les besoins

Mots-clés : TED - Age pré-

coce - Evaluation fonctionnelle -
Programme éducatif individualisé -
Interventions intégrées -

Petit groupe

I’Hopital Regina Margherita sur la base de la forte expé-
rience de centres de référence régionale comme 1I’ASL
16 de Mondovi-Ceva et nationale (Lombardie, Emilia-
Romagna, Toscane, Lazio, Campania, Sicile) et interna-

du sujet et la dispo-
nibilité de la struc-
ture, en se référant
a un réseau de col-

tionale (France, Tours) (Barthélémy 1997).

Structure et modele
opératoire du service

L’activité clinique du service est articulée ainsi :

1) Encadrement diagnostique cognitivo-comportemen-
tal-relationnel pluridisciplinaire avec enregistrement
vidéo (questionnaires RIMLAND 2 et AARONS
GITTENS et échelles CHAT, CARS, EFCR et ECA-
R, BECS, GRAM ou WIPPSY ou WISC-R, ERCP
associés a un protocole psychomoteur spécifique et
ECPV associée a un protocole orthophonique spéci-
fique). Les échelles GARS et LEITER feront bientot
partie du protocole d’évaluation.

laborations et in-

teractions entre la

famille (en collaboration avec 1’association nationale de

parents concernée), |’institution scolaire et les services

sociaux et éducatifs. En ce qui concerne les compétences
sanitaires nous proposons :

a) une modalité de prise en charge indirecte, basée sur
le partage, avec la famille, I’école et les centres édu-
catifs, de stratégies d’intervention pour le développe-
ment des compétences relationnelles, cognitives, so-
ciales, d’autonomie et d’adaptation au milieu de vie,
avec des références de structuration d’espace et de
temps selon la méthodologie TEACCH ;

b) une prise en charge directe individuelle réservée aux
mineurs résidents sur le territoire de 1’ASLI1, articu-

! Struttura complessa di Neuropsichiatria Infantile, ASL 1 di Torino

*Dipartimento di Neuropsichiatria infantile, Ospedale Regina Margherita di Torino

Geninatti Neni Giovanni, Pédopsychiatre, Ambulatorio Disturbi Pervasivi dello Sviluppo ASL1,
Via San Secondo 29 bis Torino, Telecopieur (+39 ) 011- 5662139, Email : giovannigeninatti@tiscali.it
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lant, selon le profil individuel clinique et fonctionnel,
des séances de thérapie d’échange et de développe-
ment, de psychomotricité, d’orthophonie et de re-¢éva-
luation périodique du profil cognitivo-comportemen-
tal et du développement émotivo-relationnel.

L’Unité Opératoire se veut aussi disponible pour les
autres ASL, afin de travailler en collaboration étroite et
constante, apres le parcours diagnostique effectué a 1’in-
térieur du service de référence, pour la réalisation d’un
approfondissement évaluatif fonctionnel. Elle propose
ensuite des temps de suivi fonctionnel, un conseil sur
I’¢laboration du programme éducatif spécialisé basé¢ sur
le profil fonctionnel, des temps de partage des expérien-
ces et des possibilités de formation pour le personnel des
autres ASL turinoises.

Expérience du service

Jusqu’a ce jour environ 16 sujets de I’ASL1 et 5 sujets
d’autres ASL ont été évalués du point de vue diagnos-
tique et fonctionnel (évaluation suivie par des prises en
charge diversifiées et individualisées). Une intervention
expérimentale de prise en charge d’un petit groupe de
sujets avec TED, résidant sur le territoire de I’ASL1, a
¢été réalisée depuis le premier trimestre 2005, avec une
séance hebdomadaire de 2 heures environ. Il s’agit de 4
sujets de quatre a cinq ans qui fréquentent la premiére
ou deuxiéme année d’école maternelle, avec la présence
d’un enseignant de soutien, pendant 20 heures par semai-
ne chacun. Cette intervention a pour but, comme d’autres
expériences nationales et internationales, 1’évaluation
et le développement, dans un contexte social limité, des
compétences d’adaptation a I’environnement, de sociali-
sation et d’autonomie et la généralisation de ces acquis
dans un contexte différent du milieu thérapeutique, plus
proche du milieu scolaire et social ordinaire. Le groupe
est animé par une psychologue, une orthophoniste et une
psychomotricienne. Les enfants arrivent a la structure
dans un bus mis a leur disposition par la Ville de Turin,
avec la présence d’un assistant pour le trajet. Le bus
va chercher les enfants dans leur école (ils fréquentent
4 écoles différentes) le mardi matin et les raméne dans
leurs écoles a I’heure du déjeuner.

L’activité du petit groupe

Nous avons relevé un bon niveau d’adaptation a cette
proposition de la part des enfants, qui ont accepté, apres
sa mise en place, de quitter leur école sans leur ensei-
gnant de soutien. Ils ont toujours maintenu un compor-
tement adéquat pendant le trajet, le reconnaissant avec
le temps. La structure ou se déroule 1’activité de groupe
est la méme ou ces enfants participent déja a des séances
thérapeutiques mais a des heures, et avec des modalités et
des durées différentes. Ceci a fourni un autre é¢lément de
réassurance, car les premieres fois les enfants ont été ac-
cueillis par des intervenants connus qui les ont aidés a se
familiariser avec les nouveaux (orthophoniste, psycho-
motricienne et psychologue) spécifiques a ’activité de

groupe. Le petit groupe a fait preuve de reconnaissance
des milieux (salle de thérapie et salle pour I’activité de
groupe) et des roles des intevenants.

Les 4 enfants, 3 garcons et une fille, ont les profils sui-
vants :

a) P.G.: garcon, né le 27.7.2001. Diagnostic CIM-
10 : F84.0. Protocole diagnostique clinique : RMN
encéphalique (légére accentuation de I’intensité du
signal de la substance blanche au niveau des cornes
postérieures et des ventricules latéraux). CARS : 49,5
(juin 2004). EFCR et BECS (juin 2004).

EFCR FUN P.G. Giugno 2004

P.G. CARS Giugno 2004 (49,5)

45
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b) T.D. : garc¢on, né le 12.2.2001. Diagnostic CIM-10 :
F84.0 CARS : 45,5 (avril 2004). EFCR (avril 2004).
PEP-R (octobre 2004).

T.D. PEPRCOG Ottobre 2004
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c¢) FEGM : garcon, né le 10.1.2001. Diagnostic CIM-
10 : 84.5. Protocole diagnostique clinique : RMN
encéphalique (Iégere dilatation des ventricules laté-
raux). CARS : 37. EFCR (juin 2004) PEPR (octobre
2004).

F.GM EFCR Giugno 2004
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d) J.J. :fille née le 30.3.2001. Diagnostic CIM-10 : F84.8.
CARS: 30,5. EFCR et PEPR (avril 2004)

=13
=R
(=124

J.J. PEPR Aprile 2004

IMITAZIONE

6
8
12

MOT.GLOBALE  COORD.OCCHIO

PERCEZIONE MOT.FINE ASP.COG ASP.VERB.

[} 1 2 1 5 1
10 10 12 6 4 2
1 12 14 7 17 12

En considérant I’hétérogénéité du groupe nous avons
défini des objectifs de trois niveaux (Gutstein 2005,
Schopler 1991, 1998, Watson 1997, Xaix 2001) :

» objectifs généraux visant la promotion
du contact et de l'interaction :
« faciliter I’ouverture envers les autres enfants et pro-
mouvoir I’intentionnalité sociale ;

encourager 1’échange, I’interaction et I’imitation ;

développer les prérequis communicatifs et les moda-
lités de communication intentionnelle, sur une base
gestuelle, ayant comme but I’interaction sociale ;

» augmenter les capacités d’attention sur différents
niveaux ;

encourager le partage d’attention, d’activité, d’émo-
tions ;

développer le respect de 1’espace, des temps et des
régles du contexte.

» objectifs généraux visant a I’évolution globale

de chaque enfant, grace aux compétences des différents

professionnels engagés dans le projet et a la richesse

de stimuli offerte par I’hétérogénéité du groupe méme :
 développer et renforcer les autonomies de base ;

* promouvoir le jeu sensori-moteur et imitatif, la
coordination oculo-manuelle, la manipulation et la
graphomotricitié ;

» promouvoir et renforcer la codification verbale, en

référence a des objets du quotidien ;

soutenir le développement cognitif ;

» promouvoir le partage et la généralisation d’acti-
vités reliées a 1’expérience individuelle (thérapie,
école, famille) et de compétences déja acquises.

J.J. EFCR Aprile 2004

P

ATT  PER  ASS INT  TONO  MOT

J.J. CARS Aprile 2004

» objectifs individuels établis en fonction des profils
individuels et reliés au projet thérapeutique et éducatif
actuel de chacun.

Les rencontres ont été organisées avec quelques moments
constants, utiles pour la structuration de I’espace et du
temps, comme 1’accueil, le déshabillage, le jeu libre, le
gouter, ’habillement et le salut de fin d’activité. Tandis
qu’au début la majorité du temps était dédiée au jeu sen-
sorimoteur, nous avons graduellement augmenté les pro-
positions structurées et les activités individualisées en
fonction des objectifs décrits ci-dessus.

Nous avons organis¢ périodiquement des rencontres
avec les parents pour partager, discuter et généraliser les
objectifs et les instruments utilisés.

Pour chaque enfant nous avons rempli une fois par se-
maine un cahier des activités afin de promouvoir et main-
tenir I’échange d’informations avec la famille et 1’école.

Conclusion

Les parcours de soins décrits et en cours d’expérimen-
tation se conforment, compte tenu des disponibilités et
ressources de la Structure Complexe de NPI de I’ASL1
de Turin, aux indications exprimées par les nouvelles
Lignes Guides Nationales (2005). Elles prévoient la mise
en place d’une prise en charge basée sur une série d’in-
terventions ayant comme but I’amélioration de I’interac-
tion sociale, 1’enrichissement de la communication et
I’accroissement des intéréts et une plus grande flexibilité
des schémas d’action de I’enfant selon une approche évo-
lutive-interactive « centrée sur I’enfant » pour favoriser
son expression libre et ses initiatives. Dans le cadre d’une
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intervention pluridisciplinaire en réseau, le contexte du
petit groupe s’est révélé, pendant cette premiére expé-
rience en structure sanitaire, étre un moment et un lieu
de référence a une structuration spatio-temporelle pré-
cise, idéal pour évaluer la généralisation de compétences
exprimées dans un contexte social nouveau, permettant
d’observer de nouvelles émergences de développement.
Les différents profils se sont révélés utiles pour favoriser,
dans la réciprocité des échanges entre les enfants et avec
les différents professionnels, 1’évolution des capacités
d’adaptation, la motivation a apprendre et la capacité a
rendre le demandes et les exigences des sujets plus tolé-
rables au sein d’un groupe qui a « contenu » les compor-
tements-problémes et augmenté les capacités sociales.

ATévaluation de I’évolution comportementale du groupe
mesuré avec 1’Echelle ECAR, nous observons d’impor-
tantes adaptations, en particulier pour I’imitation, I’atten-
tion et le contact, ce qui nous permet de faire 1’hypo-
thése d’un possible effet de renforcement « social » sur
ces fonctions, de ce « milieu écologique spécifiquement
structuré », apte a favoriser et permettre 1’expérimenta-
tion d’apprentissages et leur généralisation grace aux in-
teractions horizontales.

Le résultat d’un premier contréle, a environ un an, du pro-
fil fonctionnel de J.J. montre une évolution en terme d’ef-
ficacité et d’appropriation de I’intervention (Dimension
de I’effet 0,68, valeur considérée moyenne-bonne) (va-
leurs attendues 0,2 effet petit - 0,5 effet moyen - 0,8 ou
supérieur effet grand, défini par Cohen 1977) (Arduino
2005, Moderato et Rosati 2003). Il s’agit d’un résultat
préliminaire qui devra étre confirmé dans le temps et par
ceux des autres sujets.

L’évolution relevée dans les « facteurs sociaux », sou-
vent considérés comme un des plus importants facteurs
du pronostic dans 1’évaluation de 1’efficacité du traite-
ment du sujets autistes (Muratori 2002), nous incite a
poursuivre cette expérience, dans 1’attente de confirma-
tions par les prochaines évaluations et par la comparaison
avec les résultats d’autres centres. Dans une perspective
de développement et de référence a I’expérience d’autres
centres spécialisés nationaux et a I’étranger, nous avons
prévu l’intégration de [’activité thérapeutique décrite
avec des rencontres programmées de conseil et soutien
aux parents des enfants faisant partie du groupe. Nous
avons aussi prévue le démarrage d’un nouveau groupe
d’activités réservé aux enfants déja suivis en séance indi-
viduelle et qui fréquentent les deux premicres classes de
Iécole primaire, afin d’intégrer, d’étendre et de valoriser
ces expériences en partenariat avec les familles, I’école et
tous les intervenants dans la communauté qui aident, au
quotidien, nos enfants a grandir.
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Un service d’hopital de jour

et de rééducation pour adolescents
et jeunes adultes avec TED :

« Presidio San Camillo » a Turin

G. Geninatti Neni', F. Villare', R. Tappero’, E. Belcastro'!, P. Gindri', V. Trione’,
D. Verrastro!, T. Esposito’, E. Chiaramello’, M. Gandione?

epuis le premier semestre 2003, un hopital de
D jour rééducatif, destiné a répondre aux besoins
psycho-éducatifs des pré-adolescents, ado-

lescents et jeunes adultes, ayant des déficits intégratifs
complexes avec diagnostic de Troubles Envahissants
du Développement (TED) a été créé auprés du Presidio
Sanitario San Camillo de Turin, structure convention-
née avec le Service Sanitaire National dans le contexte
de I’ASL1 de la ville et centre spécialisé en rééducation
fonctionnelle. Ce service, soutenu par 1’association de pa-
rents ANGSA (représentation régionale pour la Province
de I’Ordre Camillien), a d’abord nécessité :

* la mise en place d’une formation par les experts d’édu-
cation structurée du Centre de NPI de I’Hopital San
Paolo de Milan - CTR Piccoli, pour les professionnels
de I’équipe de référence et

* la structuration adéquate de I’environnement d’accueil.

Les contacts avec

Mots-clés : Troubles envahissants
du développement - Adolescents
et jeunes adultes - Petit groupe -
Autonomies fonctionnelles -
Programme TEACCH -
Intervention rééducative intégrée

les familles des pre-
migres personnes ac-
cueillies et avec les
partenaires du réseau
éducatif'scolaire et/ou
territorial, en accord
avec les Structures

Complexes de NPI
(ou les Services de Santé Mentale), ont été définis. Des
collaborations ont été établies avec la Mairie de la Ville
de Turin, Division Services Educatifs, et avec 1’Uni-
té opératoire de NPI de I’Université de Turin (Hopital
Regina Margherita). Avec cette derniére unité une con-
vention avait aussi comme but la réalisation d’une stage
de formation clinique pour I’Ecole de Spécialisation en
NPIL.

Structuration du service

L’organisation du service de 1’hopital de jour rééducatif a
été congue pour utiliser le mieux possible la différentia-
tion des espaces et des temps de prévus par I’intervention
TEACCH. Du point de vue organisationnel, nous dispo-
sons d’une équipe multidisciplinaire constituée d’une
neuropsychologue, d’une orthophoniste, d’un kinésithé-
rapeute et/ou d’un ergothérapeute aidé par un éducateur
professionnel, d’un technicien pour les nécessités logis-
tiques et d’une infirmiere pour les exigences sanitaires,
sous la conduite d’un responsable médecin psychiatre en
collaboration avec un médecin NPIL.

L’accueil en hopital de jour rééducatif est subordonné a
I’examen des possibilités d’évolution des compétences
du jeune, évaluées par les instruments spécifiques utili-
sés et expérimentés au niveau national et international et
par 1’évaluation informelle, aprés le recueil des données
anamnestiques, cliniques et psychométriques et un bilan
du développement (cognitivo-relationnel, comportemen-
tal), en tenant compte du parcours thérapeutique effectué
et en cours dans le réseau de référence. Dans le cadre de
I’évaluation psychoéducative, fonctionnelle et comporte-
mentale, nous effectuons une évaluation du langage et de
la communication, du comportement d’adaptation, une
évaluation neuropsychologique et ergothérapeutique en
utilisant des échelles, questionnaires et tests (tels que les
questionnaires ABI et VINELAND, les échelles ECAR
ou EFCR, les tests PEP-R, AAPEP ou EFI). Dans le bi-
lan final individuel nous décrivons pour chaque sujet ses
domaines de meilleur ou de moins bon fonctionnement,
son niveau de compétences adaptatives, ses besoins prio-
ritaires selon les indications de la famille et les profes-
sionnels intervenant dans les différents contextes de vie.
Ce bilan est ensuite transmis aux familles et a I’ensemble
des intervenants concernés.

! Presidio Sanitario San Camillo di Torino

*Dipartimento di Neuropsichiatria infantile, Ospedale Regina Margherita di Torino
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Le programme de prise en charge est ensuite structuré de
facon personnalisée, sur la base des priorités, du profil
issu de I’évaluation fonctionnelle et des modes de fonc-
tionnement comportementaux et relationnels avec :

a) activités de groupe de jour (dans la majorité des cas,
deux fois par semaine pour un total de 5-6 heures),

b) séances individuelles hebdomadaires avec un ou plu-
sieurs professionnels de 1’équipe,

¢) conseil a la famille et aux partenaires des centres sco-
laires et/ou des autres structures éducatives ou rési-
dentielles de référence (tels que les centres de jour, les
CESM, les éducateurs individuels...)

d) entrainement pour une meilleure autonomie fonction-
nelle qui prévoit I’intégration de divers instruments
rééducatifs tels la neuropsychologie, 1’orthophonie,
la kinésithérapie, 1’ergothérapie, la musicothérapie, le
travail avec les animaux, intégrés dans le programme
éducatif.

Le projet rééducatif s’articule selon les objectifs d’inter-
vention, en accord avec la famille et le service d’origine,
concernant :

¢ la communication, les compétences relationnelles et
sociales, 1’autonomie personnelle et les habiletés pré-
professionnelles, sur la base du projet thérapeutique
individualisé ;

 I’application et la généralisation des instruments favo-
risant le développement des habiletés apparues dans le
contexte quotidien ;

« |’évaluation périodique formelle et informelle de 1’évo-
lution ;

« la confrontation périodique avec la famille et les par-
tenaires sanitaires, scolaires et d’assistance sociale sur
’utilité des instruments proposés et expérimentés ;

« I’adaptation de ces instruments aux besoins, au niveau
de développement atteint et aux phases du cycle vital.

Cette phase d’intervention est caractérisée par une colla-
boration continue avec les structures complexes de NPI
et les Services de Santé Mentale, par ’implication des
agences éducatives scolaires et parascolaires, des servi-
ces éducatifs de jour et résidentiels et de tout autre centre
d’activité fréquenté par 1’usager (travail, sport, loisirs,
par exemple, depuis 2002, le centre d’activités de jour
urbain du Projet Luna Park de 1’association de parents
ANGSA).

Depuis le début de notre activité, 45 sujets sont arrivés
dans le service, agés de 11-30 ans. En ce qui concerne
les cycles complets de prise en charge en groupe ou en
individuel, une vingtaine ont été réalisés, d’une durée
d’environ 18-24 mois chacun, selon le parcours indivi-
duel et I’atteinte des objectifs initiaux. 10 sont en cours
tandis qu’environ 10 autres ont ét€ programmeés a partir
du mois de septembre de cette année. Dans cet article
nous décrivons I’expérience thérapeutique d’un groupe
de 7 sujets de sexe masculin agés de 14 a 18 ans lors
de la premiére évaluation fonctionnelle. Ces jeunes, avec
un diagnostic de TED, arrivaient de différentes ASL avec

des parcours thérapeutiques différents, basés sur la psy-
chanalyse, surtout pendant leurs premiéres années de
vie pour certains, avec des prises en charge de type psy-
chomoteur, orthophonique, de communication facilitée,
d’interventions éducatives, d’intégration scolaire et de
soutien aux familles. Ces parcours ¢taient basés sur la
programmation individuelle de la Structure complexe de
NPI de référence compte-tenu des moyens disponibles.
Pour certains, des évaluations fonctionnelles avaient été
effectuées aupres du Service pour les pathologies autis-
tiques de I’ASL 16 de Mondovi (Dr. Arduino) ou auprés
du Centre de jour de I’association ANGSA (par des pro-
fessionnels de centres lombards) a partir desquelles des
objectifs et des indications avaient ét¢ mis en place en
milieu thérapeutique, scolaire et éducativo-familial.

Cette hétérogénéité de profils ne nous a donc pas per-
mis d’avoir des éléments d’objectivation du niveau du
développement fonctionnel atteint au moment initial de
la prise en charge, de plus le protocole d’évaluation et
d’observation proposé n’a pas été effectué d’une maniére
uniforme par les structures d’origine.

Les premicres évaluations AAPEP de ces 7 sujets remon-
tent au printemps-été 2003. Ils ont ensuite entrepris, pen-
dant I’automne 2003, leur parcours thérapeutique, suivi,
a partir de I’automne 2004 par un controle AAPEP. Nous
avons initialement rédigé un Projet Educatif Individualisé
pour chaque usager prévoyant son intégration dans des
séances de groupe (composé de 3-5 individus) avec une
activité de 2 heures et demie, deux fois par semaine (une
séance pendant une apreés-midi, une deuxiéme en fin de
matinée, incluant le déjeuner).

Les séances, structurées spatio-temporellement, com-

prennent :

« un temps d’accueil en présence d’un éducateur pour un
premier salut entre les jeunes ;

e un temps de travail structuré a la table, en individuel
pour certains, en petit groupe pour d’autres, afin d’éva-
luer leurs compétences pré-professionnelles ;

¢ des moments de relaxation, organisés souvent pour
créer des occasions d’échange et d’interaction entre les
jeunes, utilisant des jeux qui prévoient le respect de
régles simples et d’alternance ;

¢ des temps d’activité motrice a I’extérieur de la struc-
ture avec des parcours préparés par des stratégies de
communication alternative ;

¢ une activité domestique autour des soins personnels et
a son environnement ;

* un moment de prise en charge orthophonique sur la
communication fonctionnelle, un entrainement a la
compréhension des états émotionnels ;

e un travail sur la posture corporelle et 1’augmentation
des habiletés motrices.

Chaque jeune a fait référence a un agenda visuel indivi-
dualisé (avec cartes objet, cartes symboles ou consignes
écrites selon ses exigences et ses capacités) qui a scandé
les différents moments de la journée.
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Graphique 1 : Evolutions au cours du
parcours thérapeutique de I’année 2003-2004,

Apres un parcours rééducatif d’environ un an et apres
leur admission, les jeunes sont intégrés au centre de jour
de D’association ANGSA, encadrés par du personnel
éducatif pendant 6 heures par semaine. Ces profession-
nels interviennent aupres de deux groupes pendant deux
aprés-midi de trois heures chacune.

Chaque groupe est actuellement suivi par une équipe
coordonnée par un éducateur professionnel et composée
de stagiaires de ’université, d’éducateurs et de bénévo-
les. L’ensemble des deux équipes est coordonné par une
psychologue et des temps de formation et de supervision
sont organisés avec des spécialistes externes.

Au moment de I’accueil des jeunes dans les différents
groupes, les éducateurs ont regu de notre service une in-
formation compléte sur le parcours de chacun basé sur
I’évaluation de son niveau initial. Les objectifs atteints
et évalués dans notre centre ont servi de point de départ
pour définir, en collaboration avec les partenaires sanitai-
res compétents, les Projets Educatifs Individualisés mis
en place et adaptés, ayant pour but d’augmenter 1’auto-
nomie des jeunes et de généraliser les habiletés acquises.
Pour obtenir cela nous avons insisté sur les activités du
quotidien et le contact avec le terrain plutot que sur les
travaux a la table.

Les locaux du centre d’activité de jour sont structurés en
différentes aires, chacune préparée pour accueillir une
activité spécifique :

* la salle de loisirs, utilisée davantage comme lieu de
relaxation et de décompression que pour des activités
spécifiques ;

 I’aire des travaux artistiques ou les jeunes fabriquent
des produits a 1’aide de procédures simples comme le
découpage, la peinture etc. ;

* |’aire des travaux domestiques ou il leur est possible
d’apprendre a mieux repasser, ranger, balayer et laver
par terre, laver les carreaux, faire la lessive, étendre et
plier les vétements ;

e T’aire de la « récréation » qui permet des activités mo-
trices.

Les jeunes utilisent le méme type d’agenda qu’ils avaient
appris a utiliser pendant 1’expérience précédente, avec
une gamme de plus en plus ample de cartes de communi-
cation qu’ils peuvent utiliser de fagon expérimentale.

Les activités comme le gotter et les courses se déroulent
dans les cafés et les supermarchés voisins de la structure,
en plein centre de Turin.

Les jeunes ont maintenant la possibilité de déjeuner avec
leurs éducateurs dans une cantine fréquentée par des em-
ployés. Des accords ont été pris pour une collaboration
avec une patinoire ou les éducateurs accompagnent les
deux groupes de jeunes une autre aprés-midi de la se-
maine.

Tous les déplacements sont effectués dans les transports
publics, notamment pour de nombreuses excursions cul-
turelles en ville ou dans les environs.

On observe, dans I’évolution globale des profils AAPEP
du groupe des 7 sujets (voir le graphique 1, E = émer-
geant, R = réussis) le développement d’importantes ha-
biletés dans tous les domaines, en particulier en ce qui
concerne
* D’aptitude du sujet a occuper son temps libre par des ac-
tivités socialement acceptées, partagées et agréables ;
¢ la communication fonctionnelle de ses besoins de base,
la capacité a comprendre les consignes et a réagir de
facon adéquate a des indications, a des demandes ou a
des interdictions.

L’évaluation et la quantification des évolutions du groupe
en termes d’Efficacité de I’intervention intégrée, selon les
index de Dimension de I’effet (Cohen 1977, Moderato-
Rosati 2003) est représenté dans le Tableau 1, selon des
parameétres de référence qui définissent « Petit » un effet
de 0,20, « Moyen » un effet de 0,50 et « Grand » un effet
¢égal ou supérieur a 0,80.

Moyenne | Moyenne | Dimension
ITEM TEST AAPEP To T1 $effet

Habiletés 5,29 6,57 0,41
Professionnelles
Fonctionnement 2,29 2,86 0,60
Autonome
Temps libre 3 5,71 1,42
Comportement 443 6,57 0,69
Professionnel
Comunication 1,71 3,43 1,15
Fonctionnelle
Comportement 3,86 6 0,64
Interpersonnel

Tableau 1
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On observe une évolution fonctionnelle importante a par-
tir des données représentées, avec modification de diffé-
rentes domaines comportementaux (représentées dans le
graphique 2, selon [’échelle ECA-R) qui révele 1’adapta-
tion des divers sujets aux différentes propositions dans
un contexte et une structuration espace-temps optimale,
avec des améliorations surtout au niveau de la capacité
d’attention.

Conclusion

En nous référant au concept de Qualité de Vie de I’OMS,
dans le domaine des TED (Veneselli E. et Perniola T.
2003) nombreuses sont les études dans la littérature
mondiale qui remarquent une augmentation du degré
d’autonomie atteint par les jeunes adultes prise en charge
avec la méthodologie TEACCH (Persson, 2000). Selon
le document élaboré par le groupe de Screibman (1999)
sur les priorités de recherche au niveau des interventions

psycho-éducatives et comportementales, parmi les objec-

tifs significatifs a atteindre figurent :

 lanécessité de définir les interventions qui agissent sur
les symptomes centraux, de préciser leur caractéristi-
ques et la possibilité de les répliquer ;

 de comparer celles qui existent en fonction de leur effi-
cacité a différents ages de développement, en évaluant
aussi leurs effets a long terme.

La prise en compte souhaitée (Canevaro A. et lanes
D., 2003) de deux instruments de I’OMS, la CIM-10
(Classification Internationale des Maladies, 1992-1994)
et I'ICF (International Classification of Functioning,
Disability and Health, 2001) pourra fournir des référen-
ces significatives pour évaluer I’efficacité des interven-
tions, en particulier, dans les troubles envahissants du dé-
veloppement, I’un des plus graves problémes de « santé »
qui, dans un contexte défavorable, peut-étre source de
handicap. Comme le dysfonctionnement social, (Rogers,

Y )

20 25 30

AP FA TL CP CF cl
ENuove E 04 1 15 3 1
O Nuovi R 04 1 3 2
O E03 in RO4 18 12 12 13

Graphique 3
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1996) constitue la plus typique et dévastatrice caractéris-
tique des syndromes autistiques, nous considérons notre
expérience d’intervention significative, sur la base des
données acquises, propice a étre intégrée dans un par-
cours de soin individualisé.

En considérant les données évolutives dans les différents
items de 1’échelle AAPEP, exprimés dans le graphique 3
(page précédente) selon une optique longitudinale, nous
croyons que dans I’avenir il sera essentiel de partager
avec la famille et les autres partenaires des objectifs, non
seulement fondés sur les capacités potentielles présen-
tées par I’individu, mais tenant compte aussi des temps
nécessaires a I’acquisition des différentes habiletés.

Pendant I’année d’intervention les habiletés initialement
en émergence et qui ont été acquises ont été nombreu-
ses, certaines habiletés sont apparues au cours de I’an-
née, mais de nombreuses capacités en émergence devront
trouver une continuité et une généralisation optimale,
pour permettre, a travers leur acquisition, d’atteindre un
niveau d’adaptation au milieu de la fagon la plus auto-
nome possible.
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ESCAPE - Une gestion holistique

des troubles graves du comportement
chez des personnes présentant

une déficience intellectuelle

et/ou de Pautisme

Magali Hupez, Marie-Christine Laurent, Line Mimmo, Eric Willaye'

l a situation des personnes qui présentent des trou-

Ainsi, notre méthodologie s’articule autour des stratégies
comportementales et éducatives telles que 1’évaluation
fonctionnelle, le soutien comportemental positif, la mé-
thode TEACCH.

bles importants du comportement constitue bien

souvent un réel défi pour les familles et pour les
établissements. En effet, elle génére dans beaucoup de
cas des stress importants tant pour les familles que pour
les équipes éducatives ou thérapeutiques. L’impact sur la
vie familiale et sur les relations sociales (dans des mi-
lieux spécialisés ou non) est important. Ces comporte-
ments-problémes, dés qu’il atteignent une certaine inten-

Mots clés :

Troubles du comportement -
Evaluation fonctionnelle -
Soutien comportemental positif -
Qualité de vie - Autisme.

A T’heure actuelle,
chercheurs et profes-
sionnels  reconnais-
sent la nécessité d’une

sité ou fréquence, mettent souvent en péril le maintien de
la personne dans son milieu de vie. La présence de ces
troubles provoque dans de nombreux cas des situations
d’exclusion. La seule solution qui s’offre aux familles
et aux services, lorsqu’une personne présente des com-
portements trop dérangeants ou problématiques, est une
orientation vers des établissements psychiatriques avec
une médication souvent lourde. Les familles et profes-
sionnels du milieu savent qu’il s’agit bien souvent d’une
solution par défaut et que I’infrastructure et la prise en
charge proposées par ces établissements répond mal aux
besoins des personnes présentant de 1’autisme et/ou un
handicap mental. Ces personnes se trouvent dés lors dans
des conditions de vie de plus en plus restrictives au ni-
veau de leur qualité de vie. Or, dans nombre de cas, ce
sont les conditions de vie qui favorisent I’apparition des
troubles du comportement.

C’est pour répondre a de telles situations que le Service
Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme a
développé, en 2001, un service appelé SOMI (Service
d’Observation et de Mise au point d’Intervention). Celui-
ci a ensuite évolué vers le Projet ESCAPE (Equipe de
Soutien Comportemental Ambulatoire pour les Personnes
et les Equipes) en 2003. Ces services s’adressent aux per-
sonnes ayant de 1’autisme et/ou une déficience intellec-
tuelle et présentant conjointement des troubles graves du
comportement. Notre démarche tient compte des outils,
techniques et travaux réalisés dans le domaine.

approche globale, dite

compréhensive, en ce
qui concerne la gestion des troubles graves du comporte-
ment. En effet, d’une part, la situation et la causalité des
troubles comportementaux de ces personnes sont liées
non seulement a différentes sources et, d’autre part les
stratégies d’intervention peuvent étre multiples.

La compréhension des troubles du comportement im-
plique donc la définition des variables qui influen-
cent I’apparition et le maintien de ces comportements.
L’évaluation fonctionnelle est un processus qui permet de
mettre en évidence ces différentes variables, celle-ci est
largement reconnue comme étant une stratégie de choix
(Willaye et Magerotte, 2003 ; Horner et al., 2002 ; Rush
et Frances, 2000 ; Iwata, Volmer et Zarcone, 1990). Elle
est généralement conduite selon trois approches : les in-
terviews, les observations directes et I’analyse fonction-
nelle (Miltenberger, 1997 ; Feldman et Griffiths, 1997).
Elle intégre I’analyse des éléments que nous développons
ci-dessous.

D’une part, les événements contextuels a savoir les éven-
tuelles caractéristiques personnelles et les conditions en-
vironnementales générales (sociales, familiales, contexte
de qualité de vie,... Ces événements ne précedent pas
directement le comportement-probléme mais ils opérent
une influence sur la perception qu’a la personne vis-a-
vis des stimuli directs et des conséquences (Horner et al.,
1996 ; Kennedy et Itkonen, 1993 ; Luiselli et Cameron,

1 Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme — rue Brisselot, 1 — 7000 Mons (Belgique).

Auteur principal : Mimmo L., psychologue (line.mimmo@umbh.ac.be).
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1998). Autrement dit, ils vont

rendre encore plus probable le

fait que la personne ait recours a

des troubles du comportement. 11

s’agit de prendre en compte des

¢éléments relatifs aux contextes

suivants : bio-développemental

(diagnostic(s) sous-jacent(s),

syndromes génétiques, conditions

médicales, effets de la médication) ; physi-

que (densité de personnes, horaire et con-

trainte, organisation des journées, etc.) ;

social (repéres sociaux, fréquentation de

milieux spécialisés, cohabitation, absen-
ce/déces, attentes, habitudes, valeurs).

D’autre part, les événements spécifiques a savoir
les antécédents directs présents juste avant ’apparition
du comportement-probléme. Les stimuli directs préce-
dent quant a eux directement le comportement-probléme.
Ils sont généralement simples et ont un début et une fin
clairement discernables. De nombreuses conditions peu-
vent expliquer 1’apparition de troubles du comportement
chez les personnes. Nous pouvons citer les domaines
suivants : 1’adaptation, les apprentissages et activités, la
communication, le médical, et la qualité de vie.

Enfin, les derniers éléments dont il faut tenir compte
lors de I’évaluation fonctionnelle renvoient aux condi-
tions environnementales qui se produisent juste aprés le
comportement-probléme et qui en assure le maintien. En
effet, si la conséquence d’un comportement est vécue po-
sitivement par la personne, ce méme comportement aura
tendance a se répéter

dans des circonstan-

La procédure d’évaluation
fonctionnelle n’a de sens

que si elle permet, d’une part,
de réduire ’apparition

des comportements-problémes
et, parallélement, d’améliorer
la qualité de vie des personnes.

ces analogues car la
personne aura appris
que le fait d’y avoir
recours va lui procu-
rer certains bénéfices
(obtenir ou éviter cer-
taines choses).

La prise en consi-

dération des diffé-
rents éléments pré-cités dans le cadre d’une évaluation
fonctionnelle va nous permettre de mettre en évidence
I’impact exercé par le comportement-probléme sur 1’en-
vironnement c¢’est-a-dire la ou les fonction(s) remplie(s)
par le comportement inapproprié. O’Neill et al. (1997)
distinguent 2 fonctions principales liées a 1’obtention
d’événements désirables (stimulations internes, contacts
sociaux, objets / activités) et a I’évitement d’événements
indésirables (stimulations internes, contacts sociaux, ob-
jets / activités). Cette évaluation doit aussi nous permet-
tre d’identifier des classes de comportements ou de fonc-
tions. Certains comportements peuvent avoir une méme
fonction. Par exemple, une personne peut se frapper la
téte dans le but d’éviter une tache difficile, éviter des
maux de téte, obtenir a boire ou de 1’attention.

La procédure d’évaluation fonctionnelle n’a de sens que
si elle permet, d’une part, de réduire I’apparition des
comportements-problémes et, parallélement, d’améliorer
la qualité de vie des personnes. C’est pourquoi notre dé-
marche s’inscrit dans ce que 1’on appelle le support com-
portemental positif (Crone et Horner, 2003 ; Lucyshyn,

Dunlap et Albin, 2002 ; Koegel et Dunlap, 1996). Celui-

ci concerne la construction d’un ensemble de procédures

visant :

e Des changements dans 1’environnement afin de rendre
les problémes de comportement non-significatifs : con-
signes parsemées, aménagement de la communication,
extension du choix, modification du programme, mani-
pulation des événements situationnels.

e [’apprentissage de comportements appropri€s afin que
la personne ait les capacités de s’adapter a son envi-
ronnement et rendre les comportements-problémes
inefficaces : apprentissage de la communication fonc-
tionnelle, self-management, renforcement différentiel
de comportements alternatifs, renforcement de com-
portements incompatibles, délai-attente.

e [ a gestion des conséquences afin de s’assurer que les
comportements appropri¢s sont renforcés de manicre
plus consistante et plus puissante que ne le sont les
comportements-problémes : indifférence, réprimande/
menace, isolement, réparation, technique respiratoire,
immobilisation momentanée.

C’est donc sur base de ces différents postulats que nous
avons développé notre service. Durant les deux premié-
res années (2001-2002) le projet, appelé SOMI, visait
essentiellement a observer et intervenir vis-a-vis de per-
sonnes qui présentaient des troubles importants du com-
portement durant une période déterminée, avec des outils
spécifiques et dans un milieu controlé ou les personnes
étaient accueillies durant deux semaines. Au terme des
observations, un rapport d’intervention était présenté aux
intervenants du milieu naturel de vie. Le projet a démon-
tré toute son utilité dans la mesure ou les personnes mo-
difiaient leur comportement en fonction de ce nouveau
contexte et de ce qui était mis en place de manicre spé-
cifique a leur accompagnement individuel. Cependant,
le suivi et la réalisation concréte des recommandations
du SOMI dans le milieu de vie faisaient globalement dé-
faut. C’est pourquoi il nous a paru utile d’élargir le projet
SOMI afin d’y inclure I’analyse et I’accompagnement
dans le milieu naturel. Nous avons donc mis sur pied une
équipe pluridisciplinaire ambulatoire d’intervention vis-
a-vis des problémes de comportement (ESCAPE- 2003,
2004, 2005).

Sur base d’observations menées en collaboration avec
les milieux de vie (familles ou services) et menées en
milieu contr6lé, le projet vise actuellement a mettre au
point un protocole d’intervention complet, touchant tant
les comportements et les compétences des personnes
concernées que les aménagements nécessaires de leur
environnement (principes du soutien comportemental
positif). L’évaluation se base sur des outils tels que : la
FAI, la FAO, I’EFI, ’EQCA, un index de qualité de vie
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adapté Bonanno et Portelance, I’échelle de performance
de Leither, la Vinneland, le PAC.

Une intervention est ensuite mise en place avec la par-
ticipation active de 1’équipe d’Escape. Cette interven-
tion a lieu dans les milieux de vie, avec une dimension
d’accompagnement et de soutien directs aux personnes
concernées et a leur environnement. Nous présentons ici
quelques résultats obtenus pour une personne intégrée
dans le projet.

Isabelle est agée de 14 ans. Elle présente de I’autisme et
un retard mental profond et est non verbale. A 1’époque
de la prise en charge, elle est a la maison 24h/24, et n’en
sort plus jamais. Les comportements présentés sont :
des automutilations (se frappe la cuisse ou la téte avec
le poing ; cogne ses coudes, ses poings ou sa téte con-
tre le mobilier ; se pince), des manifestations bruyantes
(crie ; pleurniche), des oppositions physiques (s’assied
par terre, y compris dans des endroits inappropriés). A
I’issue du rapport d’évaluation, différentes fonctions ont
¢été mises en évidence en ce qui concerne les comporte-
ments-problémes : obtenir de I’attention des personnes
qui se trouvent dans son entourage immédiat, échapper a
un état de fatigue ou une sensation interne désagréable,
¢échapper a une contrainte ou a une demande. Les straté-
gies d’intervention que nous avons mises en place ont été
les suivantes:

e Intégration de la personne dans un établissement sco-
laire d’enseignement spécial.

e Support d’Escape par rapport a cette intégration et
poursuite des observations.

e Rencontres mensuelles école-ESCAPE-famille afin
d’évaluer cette intégration.

e Poursuite de la collecte et de la coordination médica-
le.

e Etablissement d’un systéme de communication alter-
natif par photos.

e Structuration de I’espace et du temps (horaire journa-
lier et semainier par photos).

e Amélioration des compétences de la personne.

e Mise en place de stratégies réactives.

Les résultats de I’intervention indiquent une nette di-
minution des comportements inadaptés présentés par
Isabelle dans le cadre du milieu scolaire (graphique 1).
Parallélement, comme nous le montre le graphique 2, nous
observons une importante augmentation des périodes de
calme c’est-a-dire sans apparition de trouble, qui est a
mettre en relation avec une plus grande capacité a parti-
ciper aux activités qui lui sont proposées. Finalement, le
graphique 3 montre quant a lui une évolution positive de
qualité de vie de la personne en ce qui concerne les axes
des activités, des soins personnels et de I’intimité - indi-
vidualisation.

En fin d’année 2004, 7 personnes ont été soutenues par
le service ESCAPE. Les résultats sont fortement indivi-
dualisés en fonction des problématiques présentées par

les personnes et de leur situation. Cependant, la tendance
globale de nos résultats nous indique une diminution si-
gnificative des épisodes de troubles durant la phase d’in-
tervention. En paralléle, nous observons une augmenta-
tion de la qualité¢ de vie des personnes concernées qui
varie entre 5 et 38%. De maniére générale, une premiére
évaluation nous indique que la méthodologie développée
permet, dans la plupart des cas, d’atteindre les objectifs
escomptés. Cependant, certains outils doivent encore étre
affinés (index de qualité de vie, évaluation du fonction-
nement des systémes). Nous pensons également qu’une
réflexion plus élargie devrait étre entamée en ce qui con-
cerne la collaboration avec les milieux de vie.
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Graphique 1 : évolution des comportements-problémes
(par heure d’observation)
60
50 N /\‘

40 T
30 /M/
" 7/

’\/
0
17 |18 | 23 (24 | 4 5 12 (15 (16 [ 18 [ 19|22 | 23 | 24
juin | juin | juin | juin |sept | sept| sept [sept | sept |sept | sept | sept | sept | sept |sept
Evaluation Intervention

Graphique 2 : évolution des périodes sans troubles du comportement a
I’école (par heure d’observation)
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Graphique 3 : évolution de la qualité de vie par domaines
(index de qualité de vie adapté de Bonanno (1982)
et Portelance (1987) dans le cadre du projet ESCAPE).
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Présentation

d’une prise en charge basée
sur Papproche Snoezelen
pour des adultes avec autisme

Pascal Martin', Pr Jean-Louis Adrien’

autistique (Kanner, 1943) sont caractérisées par

un retrait social, une difficulté a communiquer
et a manipuler les symboles, une résistance aux chan-
gements liée a des mouvements répétitifs, des rituels et
des bizarreries de comportement (American Psychiatric
Association, 1994). On leur reconnait aussi, comme par-
ticularité, une sensibilité sensorielle face aux stimula-
tions de leur environnement (hyper ou hypo réactivité).
Différentes recherches montrent que ’autisme affecterait
le systéme sensoriel des individus (Lelord, 1990).

l es personnes qui présentent un syndrome de type

Particularités sensorielles
des personnes autistes

Des dysfonctionnements existent dans la perception, le
traitement et 1’intégration des informations sensorielles
(Adrien, 1996). Des chercheurs ont notamment mention-
né que les comportements visuels de certains sujets autis-
tes vis-a-vis du visage d’autrui seraient non pas liés a un
déficit du traitement du visage, ni des émotions, mais a
des anomalies du traitement visuel des mouvements fa-
ciaux et de la configuration globale des visages (Mottron
et Belleville, 1999). D’autres ont voulu savoir si les su-
jets autistes pouvaient visionner des informations qui
leur étaient présentées au ralenti. Les résultats montrent
que les sujets autistes pouvaient par un mouvement lent,
extraire la forme d’un schéma complexe. Les auteurs en
concluent que le mouvement ralenti rendrait possible
d’extraire une information que, ni la présentation statique
(par exemple une photographie), ni le mouvement trop ra-
pide de la vie quotidienne ne leur permettraient d’extraire
(Gepner, Deruelle et Grynfeltt, 2001). Parmi eux, certains
avancent que les enfants autistes montrent une altération
de la sensibilité visuelle au mouvement environnemental,
en particulier lorsque le mouvement est rapide (Gepner

et Mestre, 2002a et 2002b). De leur coté, une équipe de
chercheurs révéle un trés bon fonctionnement de 1’appa-
reil auditif du sujet autiste (Mottron, Perete et Menard,
2000 ; Mottron, Morasse et Belleville, 2001). Ces auteurs
font I’hypothése que les personnes autistes détecteraient
les stimuli rapidement. Mais ce type de raccourci dans le
traitement des stimuli causerait une absence de filtrage,
qui engendrerait a son

tour un envahissement
sensoriel. Cet hyper-
fonctionnement serait
donc vécu comme un
handicap qui ameéne-

Mots clés : Autisme - T.E.D. -
Environnement sensoriel -
Soins psychologiques -
Echelle d’évaluation

rait le sujet autiste a

mal s’adapter aux situations. Certaines recherches ont in-
diqué des réactions paradoxales aux stimuli auditifs chez
certains sujets autistes. La problématique qu’ils exposent
porte sur I’intégration des messages auditifs (Bruneau,
Roux, Adrien et Barthélémy, 1999 ; Gomot, Giard, Roux,
Barthélémy et Bruneau, 2000 ; Gomot, Giard, Adrien,
Barthélémy et Bruneau, 2002). En effet, ces auteurs no-
tent qu’un sujet autiste sur cinq est hypersensible a des
sons d’intensité normale (hyperacousie) et des réactions
exagérées s’ensuivent. A I’inverse, ces mémes auteurs
observent que les sujets autistes sont, en apparence, in-
différents au monde sonore, sont insensibles aux bruits
extérieurs, a la parole. Devant ces récents résultats, les
chercheurs s’interrogent aujourd’hui sur des anomalies
de filtrage sensoriel qui induiraient un phénomeéne d’en-
vahissement sensoriel, une attention sélective, une grande
distractibilité, un besoin d’immuabilité et des difficultés
de détection des stimuli sonores chez la personne autiste.
Que peut-on alors proposer comme moyen pour tenter
de rééduquer ces déficits des voies sensorielles pour la
personne autiste d’age adulte qui manifeste toujours ces
troubles ? Par cette étude, I’hypothése de 1’usage régu-
liére de stimulations sensorielles est mise en avant.

' Psychologue clinicien et Docteur en Psychologie Clinique et Psychopathologie, qualifié aux fonctions de Maitre de Conférences.
E.P.M.S. « Le Littoral » a St Brévin les Pins (44). p.martinl 0@wanadoo.fr

2Laboratoire de Psychologie Clinique et Psychopathologie-Institut de Psychologie René Descartes, Paris 5.
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L’approche Snoezelen

Cette démarche est née aux Pays-Bas dans les années
1970. Ses précurseurs sont deux psychologues (Hulsegge
et Verheul, 1989) du Centre De Hartenberg a Ede. Le mot
Snoezelen est un néologisme d’origine néerlandaise, il
résulte de la contraction de deux verbes qui apparaissent
antinomiques : « snuffelen » qui signifie renifler, flairer,
fureter, fouiner, et, « doezelen » qui veut dire somnoler,
se relaxer. En fait, le terme Snoezelen veut exprimer une
exploration au moyen des sens dans un cadre calme et
relaxant qui favorise cette action (sans oublier 1’impor-
tance de la dimension relationnelle pour y parvenir).
Le sens originel du verbe « snuffelen » a ét¢ détourné,
il faut le comprendre comme 1’expression « partir a la
découverte de quelque chose » et « doezelen » comme
« profiter d’un état de bien-&tre ». Cette approche non
directive propose aux participants un lieu de confort, de
détente et de relaxation, tout en leur donnant la possi-
bilité d’y effectuer librement des expériences sensoriel-
les simples qui correspondent aux cinqg sens : la vue, le
toucher, 1’ouie, 1’odorat et le golit. En principe, on fait
appel a chaque sens séparément. Sur un plan matériel, le
Snoezelen est habituellement, mais pas exclusivement,
organisé dans une salle spécialement aménagée d’une su-
perficie d’environ 30 a 50 m’. En général le sol, les murs
et le plafond sont recouverts de différentes matiéres pour
favoriser les explorations tactiles et visuelles (moquettes,
tissus, drapés...). Diverses plates-formes peuvent struc-
turer 1’espace, comme un matelas a eau, des colonnes a
bulles. On y trouve aussi des fibres optiques lumineuses,
des projecteurs de lumiére a effets multiples, des matelas
en mousse, des panneaux tactiles aux textures diverses
(lisses, molles, douces, dures, rugueuses, piquantes...),
de la musique avec 1’aide par exemple d’instruments so-
nores et d’une chaine haute fidélité, des diffuseurs d’aro-
mes, des boites a odeur, des aliments pour faciliter les
explorations gustatives (salés, sucrés, amers, aci-
dulés, épicés...).

Etude clinique

Hypotheése

Dans un environnement sensoriel avec des accompagna-
teurs formés a Snoezelen, on obtient, de la part des per-
sonnes qui présentent un autisme séveére, au retard mental
associé, diverses explorations sensorielles.

Meéthode

Les sujets

Quatre sujets seulement ont été retenus pour réaliser cette
étude parmi une trentaine de résidents. Ces quatre sujets
sélectionnés présentaient les caractéristiques d’un autis-
me sévere.

Déroulement d’une séance Snoezelen

Pour mettre en place ce projet de soins, il était nécessaire
de poser un cadre méthodologique. Ce sont les accom-
pagnants qui se déplacaient sur les unités de vie pour ac-
compagner les sujets. Les jours et heures étaient fixes.
Les séances se déroulaient en groupe restreint (4 sujets
avec 2 accompagnants). Les séances duraient environ 1
heure 15 minutes. Les premiéres vingt minutes étaient
toujours consacrées a un temps libre ou chaque sujet al-
lait explorer, comme il le souhaitait, sans leur donner de
consignes particuliéres. Pendant ce temps, les accompa-
gnants étaient disponibles pour faciliter les explorations,
ils favorisaient aussi par leur comportement, la sécurité,
le bien-étre et la décontraction. Puis, les accompagnants
jouaient un role d’animateurs par la mise en ceuvre d’un
atelier sensoriel précis. Une séance se composait en gé-
néral d’un ou deux ateliers sensoriels (ateliers tactile, vi-
suel, olfactif, sonore, gustatif). La participation de tous
les sujets était recherchée, mais aucune exigence n’était
imposée. Chaque sujet évoluait a son rythme avec un
accompagnant. Les expériences se vivaient d’une fagon
positive en privilégiant 1’ouverture et non le repli autis-
tique. Les accompagnants y veillaient en sollicitant et
en encourageant les sujets. Les sujets de ’expérience
ont participé réguliérement aux séances (1 a 2 séances
hebdomadaires) sur une période de dix-huit mois (soit 96
séances au total).

Phase d’observation

Afin de vérifier I’hypothese, il était nécessaire de pla-
cer différents temps d’observation pendant les séances
sensorielles. La période d’observation a couru sur trois
trimestres. Les temps d’observation se déroulaient vingt
minutes apres le début des séances (1’un des observateurs
se situait dans une salle annexe dotée d’une glace sans
tain, I’autre était avec les sujets dans la salle).
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Résultats

Les résultats présentés sont quantitatifs. Compte tenu de
la taille de I’échantillon, aucun traitement statistique ne
s’est opére :

Résultats d’explorations visuelles

La Figure 1 indique que C5 (environnement global) et
C2 (lumicres scintillantes) sont plus élevés que C1 (co-
lonnes a bulles), C3 (projections murales) et C4 (fibres
optiques) au premier trimestre. Puis, le sujet 1 fourni da-
vantage d’exploration au second trimestre pour tous les
critéres. Dans le courant du troisiéme trimestre, un léger
désintérét s’exerce sur C5, alors que les autres critéres
sont intensément explorés.

Résultats d’explorations tactiles

Sur la figure 2, on observe qu’au premier trimestre le su-
jet 2 s’approprie C1 (matelas a eau). Les autres critéres
sont globalement délaissés : C3 et C4 (panneau tactile),
C2 (¢éléments tactiles) et C5 (ventilateur). Un intérét est
particuliérement marqué pour C1 durant les autres tri-
mestres. Les autres criteéres sont également investis, mais
dans une moindre mesure.

Résultats d’explorations olfactives

La figure 3 montre que le sujet 3 explore ’ensemble des
critéres au premier trimestre, méme si C2 (ardmes) est en
retrait. Dans 1’avancée des trimestres, on observe que le
sujet 3 émet ouvertement des préférences pour C3 (fruits
frais) et C4 (odeurs fortes).

Résultats d’explorations gustatives

La figure 4 indique clairement qu’au premier trimestre
le sujet 1 n’expérimente pas C2 (salé¢), C3 (amer), C4
(acidulé) et C5 (épicé). Seul C1 (sucré) est privilégié. En
revanche, une nette amélioration se constate au second et
troisiéme trimestres pour les critéres C4 et C3. Le critére
C1 progresse également. Par contre, C5 semble visible-
ment ne pas intéresser le sujet.

Dimension 1 : Exploration visuelle
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Figure 1 Exploration visuelle du sujet 1
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Figure 2 Exploration tactile du sujet 2
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Figure 3 Exploration olfactive du sujet 3

Dimension 4 : Exploration gustative
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Figure 4 Exploration gustative du sujet 1
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Dimension 5 : Exploration auditive Reconnaissance visuelle

Il semble que cet environnement visuel soit adapté aux
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Figure 5 Exploration auditive du sujet 4

Résultats d’explorations auditives

Sur la figure 5, on observe un intérét croissant du sujet
4 pour C3 (musique Rock) entre le premier et le second
trimestres. Cet intérét se maintient au troisiéme trimes-
tre. C5 (Techno) évolue au second trimestre et continue a
étre apprécié par le sujet au dernier trimestre. Par contre,
un faible intérét se constate et se maintient au cours des
trimestres suivants pour C2 (musique Classique) et C4
(musique Jazz). Une légére évolution peut étre observée
pour C1 au dernier trimestre.

Discussion

Une gamme d’activités sensorielles a été proposée aussi
diversifiée et riche que possible, dans le but d’offrir du
choix a chacun des adultes autistes. Le but était de créer
et de proposer de multiples situations de découvertes sen-
sorielles et de tester la pertinence d’un tel environnement
par I’observation en utilisant une grille ad hoc (Martin,
2004, 2003a et b). Il apparait d’apres ces résultats que
I’hypothése se vérifie en partie : les participants se sont
montrés, en effet, a certains moments, plus disponibles et
plus ouverts pour fournir un travail d’éveil sensoriel. Le
matériel dont dispose 1’environnement Snoezelen semble
étre suffisamment efficace pour amorcer et renforcer 1’at-
tention des personnes qui présentent des troubles autisti-
ques, au retard mental associé. Toutefois, I’étude ne rend
pas ses constats statistiquement significatifs. D’autres
études indiquent que 1’environnement Snoezelen peut
prédisposer les participants a étre plus performants dans
des taches qui demandent des ressources attentionnelles
(Ashby et al., 1995 ; Lindsay et al., 1997 ; Martin et al.,
1998 ; Glenn et al., 1996).

lentes qui offrent un rythme ralenti et des fréquences
temporelles peu élevées. Puis, pour stimuler les explora-
tions visuelles il parait nécessaire d’installer des couleurs
vives et des objets en mouvement dans 1’espace, comme
les colonnes a bulles ou les fibres optiques. Toutefois,
aucun éclairage fluorescent a été posé, afin d’¢éviter la fa-
tigue oculaire liée a la perception de changements trop
brusques de la lumiere. Un niveau lumineux homogéne
a donc ¢été respecté. Les personnes autistes sont, en ef-
fet, particulierement attirées par les couleurs vives et
les objets en mouvement qui stimulent leur systéme vi-
suel (Grandin, 1994, 1996, 1997). Par ailleurs, les sujets
n’ont pas manifesté de troubles posturo moteurs comme
des pertes de I’équilibre, ni des crises d’épilepsies qui
auraient été occasionnées par une insistance visuelle trop
importante pour telle ou telle source lumineuse.

Sensations tactiles

L’expérience tactile a souvent été ressentie comme une
épreuve difficile pour les sujets lorsqu’il s’agissait d’étre
en contact physique. L’accompagnant a toujours privi-
1égié les contacts sociaux conventionnels en tendant la
main pour dire « bonjour » ou « au revoir », et en tou-
chant amicalement 1’épaule. Autrement, certains sujets
étaient en quéte de sensations tactiles agréables pouvant
leur procurer du bien-étre a leur contact. Le dispositif
Snoezelen peut les détendre et les apaiser.

Explorations olfactives et gustatives

D’aprés une étude des troubles sensoriels de Walker et
Whelan (1994) seulement 30 % des sujets avaient une hy-
persensibilité aux gotts et aux odeurs. Il semble d’apres
ces résultats que le sens olfactif soit moins affecté chez
les sujets autistes, ce qui leur permettrait d’obtenir des
informations plus fiables sur I’ensemble de leur envi-
ronnement, plus que la vision ou I’ouie. D’autre part, les
personnes autistes qui présentent des troubles sensoriels
graves peuvent étre plongées dans une sorte de confusion
sensorielle, si leurs sens sont trop sollicités simultanément
(Joliffe, 1992). Pour éviter cet autre phénomene, chaque
séance Snoezelen était composée seulement d’un a deux
ateliers sensoriels. La musique par exemple pouvait soit
servir comme premier outil de stimulation auditive, soit
elle pouvait servir comme fond musical pour agrémen-
ter la suite des séances. A aucun moment les sujets ont
été submergés de multiples et intenses stimuli au risque
de créer un méli-mélo sensoriel. Puis, 1’environnement
Snoezelen a été aménagé et structuré pour que les par-
ticipants puissent facilement 1’identifier et s’y sentir en
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confiance. Les sujets pouvaient s’y installer confortable-
ment, sans crainte, ni menace. L’attitude des accompa-
gnants (disponible et bienveillant) a également participé
a créer un climat serein. Les participants ont pu s’engager
dans des activités stimulantes exemptes de pression pour
en extraire le maximum d’intérét. Le but des séances était
de développer des situations de découvertes sensorielles
aussi simples que possibles pour étre décodées et étre
pleinement vécues. La fréquence réguliére des séances
a assurément permis aux participants de consolider des
points de reperes temporels et spatiaux qui ont garanti le
renouvellement des expériences sensorielles (Merrick et
al., 2004 ; Shapiro et al., 1997).
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Evaluation des interactions sociales
d’enfants autistes en présence
d’un chien : Etude de cas

Pierre Rybarczyk '3, Sandra Girard?7, Angélique Perol?, Jacques Geneste?, Sylvain Levallois?,
Laurent Gerbaud?”, Olivier Baud® et Didier Vernay

u-dela du consensus sur la triade autistique

(Rogé, 2002) et malgré les difficultés rencon-

trées quant a 1’établissement d’un tableau étio-
logique clair de ce syndrome, on sait aujourd’hui qu’une
prise en charge précoce des enfants autistes peut atténuer
considérablement les effets de cette pathologie (Lovaas,
1987, McEachin et al., 1993). 1l devient alors primordial
de stimuler chez I’enfant 1’émergence des compétences
prélinguistiques de communication sociale déficitaires
dans le cas de I’autisme (Mundy et Crowson, 1997). Ces
compétences font référence notamment a 1’habileté des
enfants a utiliser ou répondre aux contacts visuels et aux
signaux gestuels lors d’interactions sociales. Ainsi, cer-
tains auteurs (Baldwin, 1995, Mundy et Crowson, 1997)
soulignent I’importance de 1’attention conjointe considé-
rée comme une habileté charniére dans 1’acquisition du
langage.

Parall¢lement, un auteur comme Montagner (2002) con-
sidére que les relations avec 1’animal rendent lisibles et
fonctionnelles des compétences fondamentales dites so-
cles qui sous tendent le développement et la régulation des
émotions, affects, systémes de communication, conduites
sociales et constructions intellectuelles. Ces compétences
prélinguistiques sont au nombre de 5 : I’attention visuelle
soutenue, 1’élan interactif, les comportements affiliatifs,
I’imitation et I’organisation structurée et ciblée du geste.
Deux études expérimentales vont dans le méme sens en
montrant, chez des enfants autistes (Redefer et Goodman,

1989) ou présentant
des troubles du déve-
loppement (Martin et
Farnum, 2002), une
augmentation de cer-

Mots clés : Autisme-
Activité associant I’animal -
Comportements pro-sociaux -
Ethologie.

tains comportements pro-sociaux pendant et suite a des
interactions avec un chien.

Toutefois, on constate que les deux expériences sont réa-
lisées selon des modalités d’interactions ludiques libres
(Redefer and Goodman, 1989) ou suivant une procédure
prédéfinie (Martin and Farnum, 2002). Méme si dans ce
dernier cas, la procédure tente d’uniformiser ’attitude de
I’expérimentateur, on peut malgré tout s’interroger sur
I’impact de I’animal sur les modalités d’interactions de
I’expérimentateur, sur I’aspect intrusif de la procédure et
sur la variabilit¢ comportementale de I’animal. De plus,
dans I’expérience de Redefer et Goodman (1989), 1’ab-
sence de contrdle rend difficile I’évaluation de 1’impact
lié au jeu et celui lié¢ a I’animal.

Hypotheses

e Mettre en place un outil d’évaluation de I’impact de
I’animal sur les comportements sociaux et pro-sociaux
d’enfants autistes.

e Montrer que le chien en dehors de toute autre stimu-
lation peut, en soi, étre un stimulus attractif pour un
enfant autiste.

e Montrer que le chien peut-étre un vecteur de médiation
entre un enfant autiste et une personne.

Materiel et Méthode

Personnes : Les participants a cette étude sont deux su-
jets féminins diagnostiquées autistes selon les critéres du
DSM V. (APA, 1996). Les enfants sont agées de 5 et 6
ans pour un age verbal de 15 mois et un niveau de com-
munication sociale de 15 a 20 mois. Le sujet A (6 ans )
possede un chien et le sujet B ne posseéde pas d’animal.
L’expérimentatrice présente dans le dispositif est une
femme (29 ans) connue mais non familiére.

1 Association Chiens & Compagnie

2 Service de Médecine Physique et Réadaptation du CHU de Clermont-Ferrand

3 GRETFA (Groupe de Recherche et d’Etude sur la Thérapie Facilité par I’ Animal)
4 Service de Psychiatrie de I’Enfant et de I’ Adolescent - CHU de Clermont-Ferrand
5 Service de Santé Publique - CHU de Clermont-Ferrand - Hotel Dieu

6 Service d’Hygiéne Hospitaliére - CHU de Clermont-Ferrand
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Stimuli : Le chien est un Golden Retriever clair qui a
suivi un cursus de chien d’assistance pour personnes han-
dicapées moteurs. L’objet neutre est un « step » de gym-
nastique en plastique dur de couleur noir (15x30x80cm).

Dispositif : Le dispositif expérimental (figure 1) est
constitué d’une salle de test (5,40 x 3,40 m) dans laquelle
se trouve, face a I’entrée et sur un tapis, 1’expérimenta-
trice assise @ méme le sol. Devant elle vient se placer le
stimulus seulement durant les traitements. A droite de la
porte se trouve un canapé.

L’ensemble du dispositif est filmé par deux caméras,
I’une dans la salle de test (discréte et située a 2 m du sol),
I’autre (un caméscope manipulé par 1’observateur) dans
la salle d’observation, permet d’enregistrer le déroule-
ment de I’expérience a travers une glace sans tain.

Procédure : L’expérience s’est déroulée sur 6 semaines a
raison d’un jour test par semaine. Un jour test comprend
deux sessions durant chacune desquelles sont présentés
les deux stimuli, un par session. L’ordre de présentation
des stimuli est semi-randomisé, de facon a ce que celle-ci
soit équilibrée et balancée sur les 6 jours tests. Chaque
session se déroule selon une procédure : ligne de base /
traitement / post-traitement (7ableau 1). L’entrée de I’en-
fant dans la salle de test détermine le début de la ligne
de base. A ce stade, ne sont présents dans la salle de test
que I’enfant et I’expérimentatrice. Cette derniére a pour
consigne de ne pas initier d’interactions avec I’enfant et
de se contenter de répondre a ses sollicitations éventuel-
les. Le cas échéant, la réponse est affable bien que la-
conique et son niveau est proportionnel a la sollicitation
(interactions verbales - verbales et/ou non verbales - non
verbales). Cette consigne reste valable pour 1’ensemble
de la session. Au bout de 2 minutes, un manipulateur
introduit le stimulus dans la piéce en le plagant devant
I’expérimentatrice. Concernant le chien, il est placé en
position « couché » avec ordre de ne « pas bouger » afin
de standardiser I’ensemble des traitements. Cette consi-
gne reste vraie pour toute la durée de la phase traitement
(6 min.). A I’issue de cette période, le manipulateur vient
récupérer le stimulus et laisse a nouveau ’enfant et I’ex-
périmentatrice seules (post-traitement) pour la méme du-
rée et dans les mémes conditions que durant la ligne de
base. L’ensemble de la session est enregistré par les deux
caméras.

SALLE DE TEST tapis

stimulus ' $

canapé

expérimentatrice

caméra

glace sans tain

; caméra

SALLE D’OBSERVATION o
vidéo

fenétre

Figure 1. Le dispositif expérimental

Ligne de base Traitement

Post-Traitement

2 min. 6 min.

ou
enfant / personne / objet

2 min.
enfant / personne | enfant / personne / chien | enfant / personne

Tableau 1. Déroulement de chaque session

La méme procédure est suivie pour le deuxiéme stimu-
lus avant une pause de 5 minutes entre les deux ses-
sions.

Analyse : L’analyse des enregistrements se fait sur la
base d’une grille de lecture (éthogramme) et a I’aide du
logiciel OBSERVER Video-Pro 5.0. (Noldus Software),
qui nous permet d’évaluer chaque comportement spéci-
fié dans I’éthogramme en terme d’occurrence, de laten-
ce, de fréquence et de durée. L’éthogramme comporte
9 classes de comportements (occupation de ’espace,
posture, orientation du corps, déplacements, contacts
physiques, attention visuelle, expressions faciales,
gestuelle, comportement verbaux et sonores). Chaque
classe regroupe plusieurs items qui précisent la nature
du comportement et le cas échéant 1’élément vers le-
quel il est dirigé. Grace a I’analyse séquentielle permise
par OBSERVER, nous pouvons mesurer des conduites
faisant intervenir des successions de comportements.
Ainsi, nous considérons comme un épisode d’attention
conjointe toute attention visuelle vers I’expérimentatri-
ce dans les 10 secondes qui suivent un acte de pointage
et un regard de I’enfant en direction d’un ¢lément du
dispositif.
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Figure 2.1. Durée totale de I’attention visuelle du sujet A
durant la phase de traitement, en direction
de la personne [ de I’animal [ et de I’objet NN
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Figure 3.1. Nombre
d’occurrences total cumulées des
comportements verbaux relatifs
au chien [N

et des vocalisations ]

du sujet A durant les traitements.

Figure 3.2. Nombre
d’occurrences total cumulées des
comportements verbaux relatifs
au chien [N

et des vocalisations ]

du sujet B durant les traitements.

Figure 2.2. Durée totale de I’attention visuelle du sujet B
durant la phase de traitement, en direction
de la personne [ de I’animal [ et de I’objet NN

Resultats
Attention visuelle

On constate que pour les phases de traitement, 1’attention
visuelle des deux enfants est essentiellement dirigée vers
le chien (figure 2.1. et 2.2.) comparativement a celle di-
rigée vers |’expérimentatrice ou 1’objet. Par rapport a la
durée totale des sessions traitements le sujet A passe 67%
du temps a regarder le chien et le sujet B 60%. On no-
tera toutefois que I’importance de I’attention dirigée vers
I’animal est peu concurrentielle quant au temps passé a
regarder I’expérimentatrice particulierement pour le sujet
B.

Comportement verbal et sonore

Durant les traitements, la production sonore des deux
enfants (figures 3.1. et 3.2.) est nettement supéricure en
présence de I’animal que de 1’objet. Ceci est vrai a la fois
pour les vocalisations et pour le comportement verbal ne
faisant référence qu’au chien et jamais a 1’objet ou a un
autre élément de I’environnement. On notera que le sujet
A (figure 3.1.) fait aussi référence au chien en présence
de I’objet.

Comme pour les phases de traitements, on remarque que
durant les lignes de bases et les post-traitements (figure
4.1. et 4.2.), les enfants ne font référence, dans leur com-
portement verbal qu’a I’animal. La comparaison pré et
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Figure 4.1. Nombre d’occurrences total cumulées
des comportements verbaux relatifs au chien ]
et des vocalisations [ du sujet A durant

les lignes de base et les post-traitements.

Figure 4.2. Nombre d’occurrences total cumulées
des comportements verbaux relatifs au chien ]
et des vocalisations [ du sujet B durant

les lignes de base et les post-traitements.

52

le Bulletin scientifique de [’arapi - numeéro 17 - printemps 2006



Le Croisic

- Communications affichées

post-traitements montre une augmentation de la produc-
tion sonore apres le traitement qui s’explique essentiel-
lement par une augmentation du comportement verbal
faisant référence au chien pour le sujet A (figure 4.1.).
Ce sujet présente, avec une amplitude moindre, le méme
pattern pour la différence ligne de base et post-traitement
relatifs a 1’objet. Pour le sujet B, I"augmentation des
émissions sonores post-traitement - chien (figure 4.2.)
s’explique plus par une augmentation du nombre des
vocalisations, la fréquence des comportements verbaux
relatifs au chien ne s’élevant que trés 1égerement (9 vs 11
occurrences). Par contre, la diminution de production so-
nore, par rapport a la ligne de base (figure 4.2.), observée
chez ce sujet suite a la présentation de 1’objet s’explique
pas la réduction des verbalisations relatives au chien (7
vs | occurrence).

Contacts physiques

De fagon similaire a I’attention visuelle, le sujet A dirige
essentiellement ses contacts physiques sur le chien (fi-
gure 5) et quasiment pas vers 1’objet. On notera toutefois
plus de contacts avec I’expérimentatrice en présence de
I’objet que de I’animal (figure 5). Durant les phase de
traitements, les contacts physiques de sujet B sont essen-
tiellement dirigés vers I’expérimentatrice : 50% du temps
total en présence du chien et 21% en présence de 1’objet.

Attention conjointe

Bien que n’ayant eu aucun contact physique avec les
stimuli, le sujet B produit plusieurs épisodes d’attention
conjointe (figure 6) trés majoritairement réalisés en pré-
sence du chien et exclusivement dirigés vers lui. En de-
hors des traitements, nous avons noté 4 autres épisodes
d’attention conjointe uniquement durant le post-traite-
ment — chien.

Discussion et Conclusion

Ayant permis de mesurer des différences dans I’expression
des conduites sociales et pro-sociales d’enfants autistes
en présence et en 1’absence d’un chien, on peut conclure
a la pertinence de notre outil dans ce cadre d’évaluation.
La passivité de I’expérimentateur, en plus de limiter un
impact variable sur le comportement de I’enfant, n’a en
rien constitué un facteur limitant dans 1’interaction de ce
dernier avec 1’animal (attention visuelle, verbalisation et
contact physique) et I’expérimentateur lui-méme (contact
physique, verbalisation et attention conjointe). Méme s’il
est vrai que certains auteurs (Beck and Katcher, 1984,
Meyer et al., 1987) soutiennent le fait que 1’animal seul
ne produit pas d’effets significatifs, on notera toutefois
que des études ont montré 1’intérét et les effets bénéfi-
ques de I’interaction avec I’animal seul a la fois au ni-
veau physiologique (Wilson, C.C., 1991, Odendaal,
J.C.J., 2000) et comportemental (Robb et al., 1980, Cole
and Gawlinski, A., 1995, Vernay, 2005).

Dans cette étude, le role stimulant du chien est d’autant
plus intéressant que celui-ci est resté inactif durant toute
la durée des traitements. Une telle attitude des enfants
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Figure 5. Durée totale des contacts physiques du sujet A
durant la phase de traitement, en direction
de la personne[__] de I’animal [ et de I’objet NN
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Figure 6. Durée totale d’épisodes d’attention conjointe
du sujet B désignant le chien [ et I’objet I
durant la phase de traitement.

dans cette situation reste cohérente avec I’hypothése dite
« Biophilia » qui voit dans I’affiliation avec les autres
étres vivants, un besoin humain naturel fondamental
(Kahn, 1997). A la lumiere de cette amorce d’un cadre
théorique, des auteurs ont pu montrer comment 1’ani-
mal peut générer un sentiment de protection chez 1’en-
fant (Melson et al., 1998), comment il peut intervenir de
fagon significative dans le développement précoce des
processus perceptifs (Ricard and Allard, 1992), cognitifs
(Sheppard, 1996) et du langage (Caselli et al., 1995), en-
fin comment ’animal peut jouer un réle dans I’intelli-
gence émotionnelle (Montagner, 2002).

Enfin, on remarque que I’animal tend a faciliter I’interac-
tion et a amener I’enfant dans un registre de communi-
cation plus « élaboré » que ce soit au travers de la com-
munication non-verbale (attention conjointe) ou de la
verbalisation (référence claire a I’animal). Si la capacité
de I’animal a stimuler les comportements non-verbaux et
notamment [’attention conjointe a déja été souligné par
des auteurs comme Montagner (2002), on trouve aussi
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dans la littérature certaines ¢tudes (Adams, 1997, Wall,
1995) faisant état de cet effet sur la production verbale
mais plutét dans la population vieillissante.

Dans la perspective de ce travail, il serait nécessaire d’ef-
fectuer une étude plus longue avec plus d’enfants afin
d’évaluer selon quelles modalités I’enfant peut étendre a
la personne le registre d’interactions stimulées par 1’ani-
mal et développer des activités qui permettront de cibler
spécifiquement les compétences socles déficitaires.
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Le développement
des compétences sociales chez I’enfant
atteint du Syndrome d’ Asperger

Anastasie Yannaca ', Jean-Louis Adrien?

l es études récentes sur I’efficacité de la prise en POp“lation

charge des enfants atteints du syndrome d’As-

perger montrent la nécessité des programmes Les enfants de notre ¢tude sont au nombre de 6, 4gés de 7-
psycho-éducatifs bien structuré et bases sur les théories 13 ans et chacun participe a un « groupe de compétences
psychologiques de développement de 1’enfant et sur les  sociales » avec 3 autres enfants non autistes (18 enfants
modeles théoriques expliquant I’autisme. au total) de méme age
et de méme niveau in- Mots clés :
tellectuel. Syndrome d’Asperger -
Groupe de compétences sociales -
Intervention psychopédagogique -

Amitié - Cour de recréation

Les difficultés de cet enfant - a établir des relations avec
ses pairs, a comprendre les régles et les conventions so-
ciales -, son comportement social et émotionnel inappro-
prié et ses crises d’angoisse nous a fait penser a créer un
programme psycho-éducatif afin de développer les habi-
letés sociales de cet enfant et favoriser son intégration

sociale. Méthode d’analyse

L’évaluation diagnostique est réalisé a l’aide

Hypothese « du DSM-IV,

Cette étude est une ¢tude longitudinale (trois ans) et veut e de I’échelle CARS,
montrer que le niveau d’interaction sociale de I’enfant at- * de I’échelle australienne du syndrome d’Asperger
teint du Syndrome d’ Asperger augmente si le programme (Garnett et Attwood, 1995).

sycho-éducatif
bsy L’évaluation du développement psychologique est réa-

lisé a l'aide
e de I’échelle d’intelligence WISC-R,
« de test projectif de dessin H.T.P. d’aprés Buck.

1- est basé sur les particularités et les intéréts de ’en-
fant ;
2- se fait dans des conditions thérapeutiques suivantes :

e séance thérapeutique individuelle,
e dans un groupe de « compétences sociales » avec L 'évaluation du développement d’habiletés sociales de

des enfants non autistes, [’enfant se fait par
e dans la cour de récréation guidé par une éducatrice 1. les notes cliniques ;
spécialisée et . . . 1
p 2. la transcription méthodique des vidéos ;

3- propose des stratégies qui encouragent I’enfant a dé-
velopper :
® [a communication,

3. I’échelle d’observation de T. Atwood « Indices of
Friendship Observation Schedule » (Understanding
and teaching friendship skills) (2004) remplie tous
les trois mois par le psychologue et la surveillante de
I’enfant dans la cour de récréation ;

e la coopération dans le jeu,
@ lc concept d’amitié,

e ’expression de I’émotion, , .
P Cette échelle comporte 15 catégories et 70 sous ca-

tégories sur le comportement et les compétences so-
ciales de I’enfant ( s’il accepte les régles de jeu, s’il
reconnait les sentiments des autres, s’il regarde ou
écoute ’autre, s’il peut exprimer des émotions...) ;

e son imagination,
e la compréhension des situations sociales.

' Psychologue, 17, rue Asklipiou, 41222 Larissa, Gréce téléphone : 30 2410 536340, anastasia @lar.forthnet.gr

2Université Paris V René Descartes, Institut de Psychologie, Laboratoire de Psychologie Clinique et de Psychopathologie,
71 rue Edouard Vaillant, 92100 Boulogne, France.
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4. T’échelle de compétences sociales de J. Baker « Skills
rating form » (Social Skills Training for children and
adolescents with Asperger Syndrome) (2003) remplie
tous les trois mois par le psychologue et comportant
6 catégories et 70 sous catégories sur les capacités de
I’enfant au niveau social :

e capacité de conversation,

e capacité de collaboration dans le jeu,
e rclations amicales,

e se controler lui-méme,

e avoir de I’empathie,

e contrdler les conflits....

5. le questionnaire sur les indices de comportement so-
cial de Carol Gray «That Jungle we call recess» (ap-
privoiser la jungle de la cour de récréation) (1993).
C’est une évaluation qualitative des réponses d’en-
fants sur

e la routine du matin,
e les reglements,
e |’enseignant,
@ la récréation,
e les amis et les compagnons de classe. ..
6. les observations des personnes qui s’occupent de

I’enfant (I’enseignant, la surveillante, les responsa-
bles des activités artistiques et sportives) ;

7. D’entretien avec les parents (échelle australienne du
Syndrome d’Asperger remplie au début et a la fin
d’intervention).

Objectifs

Les enfants a 1’aide de ce programme psycho-éducatif
doivent développer leurs compétences sociales :

e comprendre les codes sociaux,

e savoir échanger avec les autres,

e regarder et écouter autrui,

e développer leur autonomie,

e poser des questions pour comprendre la pensée des
autres,

e cxprimer des émotions positives et diminuer les cri-
ses d’angoisse,

e apprendre a jouer avec les autres enfants,

o se faire des amis,

e diminuer les mouvements étranges et inappropriés.

Méthodes thérapeutiques
Les méthodes thérapeutiques proposes sont

1. Séance individuelle

Une fois par semaine. Les moyens utilisés sont
e lc jeu symbolique,
@ lcs scénarios sociaux de C. Gray.

2. Groupe de compétences sociales

Une fois par semaine avec des enfants de méme age et
de méme niveau intellectuel non autistes et les moyens
utilises sont :

1. le programme Tacade (skills for the primary

school child) (1990) Personnal Social and Health
Education ;
Le programme est fondé sur I’apprentissage de 1’es-
time de soi, de la coopération dans un groupe, de
I’expression des émotions. Les activités proposés sont
entre autres :

@ jeux de roles,

e dessins en groupe,

® jeux interactifs,

e activités physiques,

e stratégies d’écoute, de collaboration et d’expres-
sion des sentiments.

Les thémes principaux sont

® |’école et moi-méme,

® moi un sujet important,

® les gens que j’aime,

e chacun est différent,

e [’importance de I’amitié.

2. le programme de J. Baker “Social skills Training for

children with Asperger Syndrome™ (2003).
L’enfant, en regardant des dessins, apprend a deman-
der a I’autre de jouer, a attendre son tour pour parler, a
respecter I’avis de 1’autre, a aider 1’autre, a se montrer
empathique. ..

3. desjeux grecs traditionnels (des pommes, ’horloge. ..
Les enfants s’amusent beaucoup et apprennent a jeter
la balle, & jouer en pantomime...)

4. jeux en groupe de Archontaki, Filippou
11 s’agit de 200 exercices et activités d’animation de
groupe.

5. jeux d’expression artistique « Juegos de expression
artistica » (J. Batlori, 2003).

6. jeux de roles a I’aide de contes de fées sur les rela-
tions amicales.

3. La récréation

La récréation est le moment le plus difficile pour un en-
fant atteint du syndrome d’ Asperger et il est souvent seul.
Il ne peut pas entrer dans le groupe d’enfants et il préfere
étre avec les adultes qui sont bien tolérants avec Iui. Pour
cette raison on propose, pour chaque enfant pendant la
récréation, une éducatrice spécialisée qui peut favoriser
la participation de I’enfant dans le groupe.

Les principes de ce programme sont :
e I’entrée dans le groupe ;
e la flexibilité, la coopération et le partage ;
e lc contrdle des comportements anti-sociaux ;
e [’explication de ce qu’il faut faire ;
e organiser les activités ;
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e favoriser les jeux interactifs et les compétitions ;
e encourager les amitiés potentielles.

Résultats

Comme le présent travail est une étude longitudinale (3%
année) les résultats sont en cours, mais on peut constater
que les enfants

« ont améliore les aptitudes de conversation,

 jouent avec un ami ou deux dans la cour de récréation,
* n’ont plus des crises de colére,

 ont diminue les gestes répétitifs,

 ont gagné en autonomie.

* Leur comportement est plus approprié.

* Ils peuvent mieux exprimer des émotions.

Discussion

L’enfant atteint du Syndrome d’ Asperger peut mieux ap-

prendre les codes de conduite sociale dans une situation

thérapeutique

e qui développe les échanges entre les enfants du méme
age non autistes (groupe de compétences sociales) ;

e qui est bien structurée et enrichie de différentes activi-
tés amusantes pour I’enfant, adaptées a ses intéréts et
ses particularités.
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compétences sociales et dans la cour de récréation (accepter les régles de
jeu, attendre avec patience...).

——
—M

—¥—H

——v

Dec.03 Mars 04 Juin 04 Sept04 Dec.04
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Stratégies d’intervention

sur les habiletés sociales

dans les troubles autistiques :
Evaluation de Pefficacite

dans un groupe d’adolescents atteints
du syndrome d’Asperger

Valérie Graffeille’, Kattalin Etchegoyhen ', Audrey Uguen?,

qui se caractérise par la présence d’une triade de

symptomes que sont les altérations qualitatives de
la communication, des interactions sociales et le carac-
tére restreint, répétitif et stéréotypé des comportements,
intéréts et activités. Dans 75% des cas, 1’autisme est as-
socié a un retard mental. Parmi les troubles envahissants
du développement, il existe un groupe de sujets chez qui
le potentiel cognitif est relativement préservé : ce sont
les personnes atteintes d’autisme de « haut niveau », syn-
drome d’Asperger.

l ’autisme est un trouble grave du développement

Mots clés : Syndrome d’Asperger -
Habiletés sociales - Pragmatique
du langage - Evaluation.

Les difficultés spéci-
fiques de ces person-
nes concernent essen-
tiellement la sphére

de la communication
et celle des interactions sociales entrainant un déficit des
capacités pragmatiques et des habiletés sociales. Toutes
ces anomalies sont majeures et constituent une probléma-
tique essentielle quant a leur autonomie et leur intégra-
tion sociale. Avec les travaux de C. Gray (1992) sur les
scenarios sociaux de nouvelles perspectives de travail se
développent. Ainsi, depuis quelques années des prises en
charge basées sur I’entrainement aux habiletés sociales
apparaissent. L’efficacité de telles prises en charge a pu
étre démontrée aupres de sujets schizophreénes par I’équi-
pe d’ Hogarty (Hogarty, Anderson, Reiss & al. 1986-
1991). Différentes équipes a 1’étranger et en France (M.P.
Gattegno et C. De Fenoyl 2003 ; Denni-Krichel N., Cuny
F., 2003) mettent en place des groupes de travail centrés
sur I’entrainement aux habiletés sociales avec des enfants
atteints d’autisme. Il existe encore trop peu d’études ba-
sées sur des protocoles standardisés visant a évaluer 1’ef-
ficacité de ces techniques. M. Solomon (2004) a proposé

Stéphanie Bioulac ', Manuel-Pierre Bouvard'

cette prise en charge a des sujets avec syndrome d’As-
perger et a des sujets présentant un trouble envahissant
du développement non spécifié agés de 8 a 12 ans. Ils ont
observé une évolution significative des compétences en
reconnaissance des expressions faciales et en résolution
de problémes sociaux.

Notre étude a pour objectif d’évaluer une prise en charge
de groupe des habiletés sociales chez des adolescents
atteints du syndrome d’Asperger, de mettre en évidence
I’évolution des habiletés sociales et d’observer les effets
de cette prise en charge sur les capacités pragmatiques, la
théorie de I’esprit et I’adaptation sociale.

Méthodologie

Population : groupe constitué de 5 adolescents agés

de 14 ans 8 mois a 20 ans 11 mois recrutés au sein du

service de Psychiatrie de I’Enfant et de I’Adolescent, Pr

Bouvard, hépital Ch. Perrens, Bordeaux.

Critéres d’inclusion :

* diagnostic de trouble envahissant du développement de
type syndrome d’Asperger selon le DSM IV.

* tous les adolescents présentent un déficit des capacités
pragmatiques et des habiletés sociales.

Protocole :

évaluation psychologique : WISC III

¢évaluation de la compréhension syntaxique : ECOSSE

évaluation des compétences sociales :

= Théorie de I’esprit (théorie 1¢" ordre avec épreuves des
« Smarties » et de « Sally et Anne » ainsi que théorie
2¢me ordre avec 1’« histoire du Grand-pére »

= EASE, Echelle Adaptation sociale pour Enfants (C.
Hughes, 1. Soares-Boucaud, J. Hochmann et U. Frith,
1998).

1. Service Universitaire psychiatrie de I’Enfant et de I’ Adolescent, Pr. Bouvard, Hopital Ch. Perrens, Bordeaux

2. Département d’orthophonie, Université Victor Ségalen, Bordeaux 2.
Auteur principal : Valérie GRAFFEILLE psychologue, valerie.graffeille@tele2.fr
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= Test de Shulman (pragmatique du langage)
= EHSRI (Evaluation des Habiletés Sociales nécessaires

aux Relations Interpersonnelles (M.P.Gattegno et C.
De Fenoyl 2003)

Les évaluations ont été réalisées avant le début du groupe
(T 0) et a la fin apres 13 séances (T 1).

Procédure : le groupe des adolescents a bénéficié d’une
séance d’1h hebdomadaire soit 13 séances, toutes fil-
mées. Deux thérapeutes : une orthophoniste et une psy-
chologue animent le groupe avec la participation d’une
observatrice. Un groupe parents a été proposé avant le
début du groupe avec les adolescents et a la fin.

Cibles travaillées : 4 thémes ont été abordés de facon

chronologique :

* répondre de fagon adaptée a la situation “ comment se
présenter ? 7
*apprendre a tenir compte du degré de familiarité de
la personne.

* apprendre a se comporter de facon adaptée quand on
est a I’extérieur, face a une situation inattendue, lors
d’un temps de loisirs.

* identifier les situations difficiles et élaborer en com-
mun des solutions.

* apprendre a engager et a entretenir une conversation
* savoir ce qu’est une conversation, dans quelles con-
ditions elle peut avoir lieu (disponibilité, attirer 1’at-
tention) et étre attentif aux attitudes et comportements
pendant I’échange (regard).

* aborder les relations amicales et sentimentales.

En parallele, un travail sur la compréhension et I’expres-
sion des émotions a été proposé (reconnaissance et ex-
pression d’émotions simples et complexes, gradation) et
introduit au cours de chaque séance. De plus, les séances
de groupe ont été menées dans un souci de favoriser une
communication fonctionnelle des adolescents.

Outils utilisés :

o les scénarios sociaux : C. Gray (1994) a développé une
technique appelée « scénarios sociaux » qui « consiste
en [|’écriture d’histoires courtes
décrivant une situation en termes

* les supports visuels : de type photographies, dessins
de M. Monfort et I. Monfort-Juarez (2001) ont été un
support pour le travail de perception d’une émotion et
de traitement de ’information (interprétation d’états
internes, ajustement de 1’information au contexte, em-
pathie, théorie de I’esprit), I’objectif étant la reconnais-
sance d’émotions, ’identification des liens entre les
personnes ; par ailleurs I’utilisation des conversations
en bandes dessinées de C. Gray a permis de faire visua-
liser pensées et dialogues, tour de parole...

e les smileys : les « smileys » sont des dessins stylisés
de visages représentant les traits caractéristiques d’une
émotion. IIs aident a ’association entre une émotion
et I’expression de cette émotion par la reconnaissance
de traits spécifiques et donc a leur mémorisation. Il est
possible de les utiliser sur une échelle pour mesurer le
degré d’intensité de 1’émotion pergue ou ressentie.

o les jeux de role : ils ont été utilisés seulement apres la
mise en place en commun du scénario social adapté
a la situation traitée et visaient a mettre en scéne les
adolescents, a améliorer leurs capacités pragmatiques.

e ['utilisation de la vidéo : comme support a la critique
de situations sociales inadaptées et/ou comiques au tra-
vers de courtes séquences de séances revisionnées et
grace a la vidéo de petits sketches extraits de « un Gars,
une Fille » (production 22, France 2).

 [utilisation d’un cahier de liaison entre le jeune et sa
famille afin de permettre une meilleure circulation de
I’information et de garder une trace des scénarios so-
ciaux.

* la réalisation d’exercices écologiques en famille et en
situation de vie quotidienne ou avec le personnel de
I’hopital.

Résultats

La moyenne d’age de la population est de 17 ans 2 mois
[14,8-20,11ans]. Les adolescents ont un QI verbal moyen
de 85,2 et un QI performance équivalent a 68,2.

d’informations sur ce qu’il se passe T0 T p
et pourquoi, d’actions anticipées, moy. err.std | moy. err. std
de réponses sociales adaptées » (T.
Attwood, 2003). L'utilisation de cet | COmYerser 42| @0 | 6 (@22 | 0,0008
outil a permis une present'fltlon. ora‘— Communication non verbale 4,6 (0,8) 6,2 (1) 0,0349
le et visuelle de chaque situation a
travailler (définitions, explications) | gy yression pensées neutres 4.8 (1,5) 6,4 (1,9 | 0,0349
et a permis de faire intervenir des
variables, une a la fois afin de réa- | Expression pensées positives 2,2 (0,7) 3,6 0,7) | 0,0516
juster le scénario (introduction de
souplesse ; prise en compte d’indi- Expression pensées négatives 5,4 2,2) 8,4 (2,6) 0,0132
ces contextuels).
Répondre a des pensées neutres 4.4 (1,6) 7 (1,8) 0,0186
Répondre a des pensées positives 2,6 (0,9) 4,6 (1) 0,0217
Tableaul : Evolution des résultats | Rgpondre a des pensées négatives 32 (1) 52 1,4) | 00341
a la grille EHSRI avant/apres groupe
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TO Tl p
moy. err.std | moy. err. std TO Tl
EASETOM | 184 | (2,9) | 222 | (32) |0,0487 | |TOM ler ordre 2/5 | 5/5 | Tableaux2et3:
Evolution des varia-
Shulman 107,4 | (7,7) | 119.2 | (55) |0,0364 | | TOM 2éme ordre 0/5 4/5 blzs clinilques S
TOetT

Les adolescents ont évolué dans chacun des items obser-
vés des habiletés sociales. L’évolution la plus significa-
tive concerne les capacités conversationnelles.

Une évolution significative est constatée pour les capa-
cités d’adaptation sociale liées a la théorie de 1’esprit.
Il en est de méme pour les capacités pragmatiques. De
plus, notons que tous les sujets lors de 1’évaluation finale
avaient acquis la théorie de ’esprit du premier ordre et
4 adolescents sur 5 avaient acces a celle du deuxi¢me
ordre.

Nous avons également effectué¢ des tests de corrélation
qui ont mis en évidence des liens significatifs entre le
niveau Verbal des adolescents et leurs compétences so-
ciales (attribution d’états mentaux et adaptation sociale,
p<0,041) et leurs capacités pragmatiques du langage (p<
0,0069). Par ailleurs, notre étude montre 1’absence de
lien entre le niveau Performance des adolescents et leurs
capacités pragmatiques (p <0, 42).

Discussion

Les différentes études réalisées sur 1’efficacité des grou-
pes d’habiletés sociales ont observé une amélioration
significative de ces habiletés (M.P. Gattegno et C. De
Fenoyl, 2003, Solomon et coll., 2004). Nos résultats
nous permettent de constater une amélioration significa-
tive des habiletés sociales ce qui est en accord avec les
données de la littérature. Ainsi, il semble que les outils
utilisés ont mobilisé les cibles choisies. Le travail spé-
cifique de définition et d’explication systématique ainsi
que la critique de situations sociales au travers de sup-
ports visuels semblent avoir permis a ses adolescents une
meilleure mobilisation de leurs capacités de perception
et de traitement de I’information (J. Favrod, 1993).

Nous n’avons trouvé aucune étude traitant de I’évolution
des capacités d’adaptation sociale ni de I’amélioration
des habiletés pragmatiques du langage.

Dans notre étude, nous avons constaté des progrés con-
cernant I’acceés a la théorie de ’esprit. Cependant, la
moyenne d’age des adolescents de notre grou-

pe étant élevée (17,2 ans) nous pouvons ainsi émettre
I’hypothése que I’accés au 2°™ ordre de la théorie de 1’es-
prit pourrait étre li¢ a une évolution développementale
tardive (J.C. Juhel, 2003).

Nous retrouvons également un lien entre le niveau Verbal
des adolescents et leurs capacités pragmatiques du langa-
ge. Dans la littérature, des chercheurs constatent une in-
dépendance dans 1’évolution des développements linguis-
tiques et pragmatiques (G. De Weck, 2004). Cependant,
nous pensons que le niveau verbal évalué¢ par le WISC
IIT est plus le reflet d’un niveau de langage social qu’un
niveau linguistique structurel évoqué par les chercheurs
qui mettent en évidence cette indépendance.

Par ailleurs, notre étude montre 1’absence de lien entre
le niveau Performance des adolescents et leurs capacités
pragmatiques. Le niveau de développement des perfor-
mances ne semble pas étre un obstacle a I’évolution des
capacités pragmatiques.

L aspect qualitatif de nos résultats peut aussi étre abordé.
Ainsi, il semblerait que la dynamique de groupe ait eu
un effet bénéfique sur I’évolution des adolescents avec
une cohésion entre eux (bonjours mutuels, échanges plus
spontanés en salle d’attente, questions tournées vers les
membres du groupe, attentifs aux interventions des autres
membres du groupe).

Nos résultats nous aménent aussi a nous demander s’il
existe un profil d’enfants ou d’adolescents plus sensibles
a D’entrainement aux habiletés sociales. Les liens forts
notés entre le niveau verbal des adolescents et leurs com-
pétences en pragmatique du langage et adaptation sociale
suggerent que ce type de prise en charge doit s’adresser a
des adolescents ayant un QI Verbal de niveau moyen au
minimum. L’absence de lien entre le QI Performance et
les compétences sociales rend possible I’inclusion de su-
jets avec un QI Performance faible dans un groupe d’en-
tralnement aux habiletés sociales.

Conclusions

Notre étude a permis de mettre en exergue les effets
d’une prise en charge de groupe sur les compétences
socio communicatives chez des adolescents atteints du
syndrome d’Asperger.

Ce travail vient compléter les quelques études précé-
demment effectuées en y ajoutant des résultats quant a
I’amélioration des capacités pragmatiques, de 1’adapta-
tion sociale et de la théorie de 1’esprit. Nos perspectives
actuelles portent sur 1’étude d’un tel groupe avec des su-
jets plus jeunes.
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Travaux en cours

Construction d’une échelle
d’évaluation des comportements
répétitifs et restreints dans I’autisme

(EC2R). Etude préliminaire

Yannig Bourreau, Marie Gomot, Sylvie Roux et Catherine Barthélémy'

comportements de type répétitif ou restreint qui

se traduisent en particulier par des activités mo-
trices ou vocales répétitives, des centres d’intérét res-
treints, une rigidité du fonctionnement journalier et un
attachement fort a des « détails » de I’environnement. Au
quotidien, ces comportements s’avérent trés invalidants
pour I’enfant et son entourage. Associés aux difficultés
de socialisation et de communication, ces troubles carac-
térisent le syndrome autistique mais restent cependant
moins étudiés et aucun outil spécifique et facile a utiliser
n’existe pour les évaluer.

l a plupart des enfants avec autisme expriment des

Mots clés : Autisme -
Echelle d’évaluation -
comportements répétitifs et restreints

Depuis quelques an-
nées, la définition de
I’autisme n’a cessé de
s’¢élargir pour aboutir

a un spectre autisti-
que, qui rassemble des profils individuels trés différents.
Une mesure fine et objective de ces comportements répé-
titifs et restreints devrait permettre d’affiner I’exploration
de I’hétérogénéité de la population autistique et aider a la
compréhension de ces troubles.

Dans un travail préliminaire, nous avons donc construit,
et testé avec 1’aide des parents, une échelle d’évaluation

de ces comportements répétitifs et restreints (échelle
EC2R).

Méthodologie de recherche

Construction de ’échelle

Nous avons tout d’abord réalisé une synthése des compor-
tements répétitifs et restreints décrits dans les différents
outils d’évaluation existant dans le domaine des troubles

du développement (Krug et al., 1980; Schopler et al.,
1980; Campbell, 1985; Lord et al., 1994; OMS, 1994;
Barthélémy et al., 1997; Rojahn et al., 1997; Bodfish et
al., 1999; Baron-Cohen et al., 2001; Rojahn et al., 2001;
APA, 2004).

A partir de ce travail bibliographique, et de quelques ob-
servations d’enfants avec autisme, nous avons construit
une premicre échelle comportant 43 items explicités dans
un glossaire et regroupés en 11 domaines :

= STE : « stéréotypies et bizarreries motrices »,

= OBJ: « comportements restreints vis a vis des ob-
jets »,

= IDE : « aspect restreint des idées »,
= VOC : « stéréotypies vocales »,
= COR : « comportements agressifs et autocentrés »,

= RIT: «rituels pour manger, se laver, s’habiller,
jouer »,

= CONT : « volonté de contrdle des objets, des activités,
de I’attention »,

= SENS : « comportements liés a la sensorialité »,

= CHAN : « résistance au changement »,

= EMO : « manifestation inhabituelle et excessive des
émotions »,

= AGI : « hyperactivité ».

La fréquence d’apparition et I’intensité d’expression de

chaque comportement sont cotées sur trois niveaux :

e fréquence : 0 = « comportement rare », 1 =« compor-
tement réguliérement exprimé mais moins d’une fois
par jour », 2 = « comportement trés fréquemment ob-
servé, au moins une fois par jour »,

e intensité . 0 = « absent », 1 = « bref (quelques secon-
des) », 2 = « trés sévere (tres long ou tres intense) ».

Inserm, U619, 37000 Tours, France ; Université Francois-Rabelais de Tours, 37000 Tours, France ; CHRU Tours, Hopital
Bretonneau, Service Universitaire d’Explorations Fonctionnelles et Neurophysiologie en Pédopsychiatrie, Tours, France.
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Premiere étape de validation

Dans un premier temps, nous avons fait des observations
a partir de vidéos d’examens spécialisés et d’activités de
groupe réalisées dans le service de pédopsychiatrie du
CHU Bretonneau de Tours. Au cours de ces observations,
nous n’avons jamais pu coter I’ensemble des 43 items
de I’échelle, du fait de durées d’observation courtes,
d’interactions insuffisantes avec 1’enfant et d’un panel
de situations trop restreint. Une bonne connaissance de
I’enfant est donc indispensable pour compléter de fagon
satisfaisante cette échelle. Les parents, qui font 1’expé-
rience de situations de vie extrémement variées avec leur
enfant, nous sont apparus les personnes les plus aptes a
nous aider dans cette étape préliminaire de validation.

L’¢échelle EC2R, accompagnée de son glossaire et d’un
courrier explicatif, a donc été envoyée aux parents de 20
enfants avec autisme suivis dans le service de pédopsy-
chiatrie. Nous avons demandé aux parents d’effectuer
une cotation des comportements actuellement exprimés
par leur enfant.

Nous avons regu 14 réponses. Sur ces 14 enfants avec
autisme, 11 présentent un « Trouble autistique » et 3 un
« Trouble envahissant du développement non spécifié »
selon les critéeres du DSM-IV-R (APA, 2004). Ils sont
agés de 6 ans, 9 mois a 15 ans, 6 mois (dge moyen = 11
ans, 8 mois) et leur quotient de développement (QD) se
situe entre 22 et 105 (QD moyen = 74).

Les données ont été analysées tout d’abord en terme de
présence/absence de ’item (cotation 0 versus cotations
1 et 2) afin d’évaluer un pourcentage d’expression de
chaque comportement dans la population. Ensuite, lors-
que I’item est exprimé, sa fréquence d’apparition et son
intensité d’expression ont été évaluées (cotation 1 ver-
sus cotation 2), permettant le calcul d’un indice de con-
cordance entre fréquence et intensité du comportement.
Nos données ont aussi fait 1’objet d’analyses statistiques
multivariées afin de tenter d’identifier des profils com-
portementaux différents.

Résultats

Chacun des 43 items de I’EC2R a été observé chez au
moins un des 14 enfants. Le pourcentage d’expression
des différents comportements dans la population étudiée
varie de 7% (« balancement, agitation des jambes » et
« automutilation ») a 79% (« idées fixes »). La fréquence
d’apparition et I’intensité d’expression sont aussi trés dif-
férentes d’un comportement a un autre. Toutefois, lors-
qu’un comportement est exprimé, il existe une forte con-
cordance entre sa fréquence et son intensité d’expression
(indice de concordance moyen = 86%).

De méme le pourcentage d’expression des comporte-
ments de chaque domaine est hétérogene (figure 1). Les
comportements liés a un aspect restreint des idées (IDE)
sont trés exprimés par les 14 enfants (71%) contraire-
ment aux bizarreries motrices et comportements moteurs
répétitifs (STE) qui sont peu observés (28%). Aucun lien
n’a été montré entre 1’expression des comportements et
I’age ou le QD des enfants.
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Figure 1 : pourcentage d’expression
de chaque domaine par les 14 enfants étudiés

L’analyse statistique multivariée a permis de décrire trois
groupes d’enfants présentant des profils comportemen-
taux différents. La majorité des 14 enfants est caractéri-
sée par un profil comportemental proche du profil moyen
de la population (figure 1). Parmi les autres enfants, cing
se différencient par une faible expression des stéréoty-
pies vocales (VOC) et peu de manifestations émotives
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brusques (EMO) (figure 2a). Enfin, deux des enfants
sont caractérisés par une absence de centres d’intéréts
restreints (IDE), une faible résistance au changement
(CHAN), mais une forte expression des stéréotypies vo-
cales (VOC) (figure 2b).
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Figure 2a : pourcentage d’expression
de chaque domaine par le groupe 1 (n=5)
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Figure 2b : pourcentage d’expression
de chaque domaine par le groupe 2 (n=2)

Conclusion
et perspectives

Cette étude préliminaire de validation de 1’échelle EC2R
a montré la nécessité d’une bonne connaissance de I’en-
fant pour une utilisation satisfaisante de cet outil (nom-
breuses interactions entre 1’évaluateur et I’enfant et ob-
servations dans des conditions de vie variées).

Le choix du systéeme de cotation de 1’échelle résulte
d’un équilibre entre sa facilité d’utilisation et la quantité
d’information qu’elle apporte. Dans ce travail, la forte
concordance observée entre les valeurs de fréquence
et d’intensité pour un méme comportement souligne la
difficulté d’évaluer séparément ces deux dimensions et
nous ameéne a envisager une simplification du systéme
de cotation.

Cette premiere version de 1’échelle ouvre de nouvel-
les perspectives pour la recherche clinique dans ce do-
maine. En effet la mise en évidence, au sein d’un petit
groupe d’enfants, d’une variabilité interindividuelle dans
I’expression des comportements répétitifs et restreints
devrait aider a la comparaison des données cliniques et
biologiques pour une meilleure compréhension du syn-
drome autistique.

La validation compléte de 1’échelle EC2R est mainte-
nant nécessaire. Elle passe bien sir par une étude sur une
population plus large, recouvrant I’ensemble du spectre
autistique.
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Note de lecture

« L’autisme : une autre intelligence »

de Laurent Mottron

hissant du développement sans déficience intel-

lectuelle (que I"auteur appelle dans cet ouvrage
TEDSDI) est extrémement mal connue, mal diagnosti-
quée, et mal prise en charge en France.

l a population des personnes avec un trouble enva-

L’auteur vise dans cet ouvrage a faire connaitre cette
population d’autistes de bon niveau intellectuel, parce
qu’elle permet d’avoir une meilleure compréhension de
I’autisme en général.

Ce livre est d’un accés relativement abordable, mais
s’adresse toutefois a des lecteurs qui ont déja une con-
naissance de I’autisme. Les chapitres 4 et 5 apportent
beaucoup de résultats scientifiques dont la lecture peut
paraitre parfois ardue.

Ce livre comprend 7 chapitres, et un épilogue.

Chapitre 1 : Fonctionnement d’une clinique
spécialisée pour le diagnostic, I’évaluation

et le support des troubles envahissants du
développement sans déficience intellectuelle (TEDSDI)

Apres avoir fait le constat que des cliniques spécialisées
dans le diagnostic et I’évaluation des personnes autistes
sans déficience intellectuelle n’existent pas et font réel-
lement défaut en France, I’auteur fait une description dé-
taillée de ce que devrait étre ce type de clinique, ainsi que
de ses fonctions, en prenant pour exemple la clinique qui
existe au Québec.

Une clinique spécialisée devrait comprendre une équipe
multidisciplinaire, de formation scientifique, qui devrait
assurer :

e le diagnostic. L’auteur préconise [’utilisation de
I’ADI (Autism Diagnostic Interview) et de I’ADOS-
G (Autism Diagnostic Observation Schedule Generic)
qui sont des tests congus a partir des critéres du DSM
IV.

e une exploration médicale. L’équipe fait des investiga-
tions pour la recherche de la présence éventuelle d’une
affection neurologique ou génétique.

Emmanuelle Chambres'

Titre : L’autisme : une autre intelligence

Sous-titre : Diagnostic, cognition et support
des personnes autistes sans déficience intellectuelle

Auteur : Laurent Mottron

Editeur : Mardaga, collection Pratiques Psychologiques,
Cognition, émotion et santé

Année de parution : 2004
235 pages

Public visé : Cet ouvrage s’adresse a un public large, c’est-
a-dire a des chercheurs, des professionnels, et des parents qui
s’intéressent aux troubles envahissants du développement
sans déficience intellectuelle (toutes les personnes avec un
trouble envahissant du développement, sans retard mental as-
socié, c’est a dire les personnes autistes de « haut niveau », les
personnes avec un autisme atypique sans retard mental, et les
personnes atteintes du syndrome d’Asperger).

e unc ¢évaluation cognitive et langagi¢re. Elle com-
prend une évaluation neuropsychologique (Wechsler,
matrices de Raven, échelles d’évaluation de la mé-
moire...), orthophonique, adaptative et psychosociale
(Vineland).

e un bilan et des recommandations.

Chapitre 2 : Diagnostic et nosographie.
Importance du probléme et épidémiologie

Apres avoir rappelé ce que sont les troubles envahissants
du développement selon le DSM-IV, I'auteur fait une
description des signes cliniques observés chez les autis-
tes de haut niveau selon 3 périodes (0-5 ans, 5-15 ans,
age adulte) et cite les outils diagnostiques que 1’on peut
utiliser.

Puis il définit le syndrome d’Asperger, et explique com-
ment poser un diagnostic différentiel du syndrome d’As-
perger a I’intérieur des troubles envahissants du déve-

'parent et psychologue.
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loppement, et a I’extérieur des TED (notamment avec le
syndrome Gilles de la Tourette, le trouble obsessif-com-
pulsif, le trouble des conduites, et la schizophrénie).

Enfin, il consacre une partie aux franges du continuum
autistique : TED non spécifiés, syndrome sémantique
pragmatique, formes associées a des syndromes neurolo-
giques, phénotype ¢élargi.

Chapitre 3 : Les transformations développementales
dans les troubles envahissants du développement
sans déficience

Selon L. Mottron, I’importance des transformations dé-
veloppementales de 1’autisme est encore sous-estimée.
Par exemple ces transformations ne sont pas encore in-
tégrées dans les tests diagnostiques. En se basant sur son
expérience clinique, 1’auteur cite les principales, pour
I’autisme, et pour le syndrome d’Asperger. Par exemple,
il aborde les transformations des TEDSDI entre I’age de
3 ans et I’age de Sans, période ou I’on assiste pour ’autis-
me a des changements importants au niveau du langage,
et, dans une moindre mesure, des compétences sociales
et communicatives. Pour le syndrome d’Asperger, on
n’observe pas ces changements.

Ou encore, I'auteur aborde les transformations déve-
loppementales plus tardives (période académique, crise
pubertaire et post-pubertaire, amélioration apres la tren-
taine).

Chapitre 4 : La cognition dans les TEDSDI

L. Mottron a constaté, d’aprés une méta-analyse qu’il
a effectuée, que la majorité des études cognitives de
I’autisme avaient été conduites auprés d’autistes sans dé-
ficience intellectuelle.

Dans ce chapitre, I’auteur développe les étapes du traite-

ment de I’information chez les TEDSDI :

* la perception sociale et non sociale, visuelle et audi-
tive ;

 J’attention avec des stimuli sociaux et non sociaux ;

 la mémoire : mémoire perceptive, mémoire de travail,
mémoire a long terme épisodique, mémoire sémanti-
que, mémoire autonoétique (conscience de la qualité
relative des différentes opérations mnésiques) ;

* praxies et apprentissage ;

* aspects modulaires ou distribués ;

« fonctions exécutives ;

* théories de I’esprit ;

* relation de cause a effet entre pics d’habileté et défi-
cits.

Chapitre 5 : La question de intelligence
dans autisme, les pics d’habileté
et les capacités spéciales

La mesure de I’intelligence se fait par des tests d’intelli-
gence (WISC/WAIS). Or selon I’auteur, on peut citer plu-
sieurs limites a la pratique de ces tests pour des personnes
autistes (une d’entre elle est que ce type d’épreuve est spé-
cifiquement construit pour des personnes non autistes).

Ceci a pour conséquence que la notion d’intelligence ne
tient pas compte des types d’informations que les person-
nes ne peuvent pas traiter du fait de leur fonctionnement
différent. L’auteur cite le fait que les personnes autistes
avec déficience intellectuelle peuvent présenter des pics
d’habileté (notamment tache de dessin avec blocs) ; il en
est souvent de méme pour les personnes avec syndrome
d’Asperger (fortes performances dans les taches de dé-
chiffrage, et de vocabulaire). L. Mottron avance que les
pics d’habileté sont révélateurs d’une différence profon-
de entre personnes autistes et non autistes.

Et selon I’auteur, ceci est corroboré par le fait que cer-
taines personnes autistes présentent des capacités spé-
ciales, c’est a dire des performances dans des domaines
restreints et fixes supérieures a ce que la personne effec-
tue dans d’autres domaines, et quelquefois nettement
supérieures a ce qu’obtient la population générale. Ces
capacités spéciales peuvent Etre aussi observées chez des
personnes autistes avec déficience intellectuelle. Ces ca-
pacités exceptionnelles s’observent par exemple dans le
domaine du dessin, du calcul, ou de la musique.

Pour L. Mottron, ce ne sont pas seulement des domaines
concernés par les pics d’habileté et les capacités spéciales
qu’il faut considérer, mais aussi la nature elle-méme des
opérations réalisées a I’intérieur de ces domaines. Ces
opérations résultent d’un fonctionnement particulier des
systémes de traitement perceptif des personnes autistes.

Chapitre 6 : Le support aux TEDSDI :
Principes, bases cognitives et techniques

L’auteur expose clairement qu’« un des buts de cet ouvra-
ge est de prendre position en faveur d’une conception de
["autisme comme différence caractérisant une minorité
constitutive de la diversité de I’humain et non comme
maladie ou méme comme handicap ». Il estime que notre
role, en tant que non autiste, est de défendre I’idée que
I’intégration des personnes autistes s’accompagne aussi
de la valorisation de cette différence.

L. Mottron estime que 1’aide et les prises en charge que
nous devons proposer aux personnes autistes ne doivent
pas avoir pour but de rendre les personnes autistes sem-
blables aux non autistes, et il propose que les aider con-
siste & leur donner les moyens d’accéder aux matériaux et
aux valeurs qui composent le monde.

L’auteur propose que 1’on utilise les résultats obtenus
dans les recherches effectuées depuis de nombreuses an-
nées dans le domaine de 1’autisme pour mettre en place
la prise en charge: on connait les déficits cognitifs des
personnes autistes, mais aussi les moyens de contourner
ces déficits en s’aidant des capacités surfonctionnantes .
11 fait donc le point sur les forces et les faiblesses des per-
sonnes autistes dans les domaines nécessaires a 1’adapta-
tion au monde environnant.

L. Mottron expose ensuite des recommandations péda-
gogiques, dans le but de permettre aux personnes autistes
d’exploiter les structures cognitives qui leur sont spécifi-
ques, pour maximiser les apprentissages et le bien étre.
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Puis I’auteur propose des adaptations pédagogiques pour
les personnes TEDSDI selon le déficit ou la force con-
cernés.

Chapitre 7 : Emotions et traitement de ’information-
dans autisme : vues de Dintérieur

Dans ce chapitre, I’auteur propose une synthése entre
ce que les personnes autistes décrivent au travers de té-
moignages et récits autobiographiques, et le modeéle du
sur-fonctionnement perceptif décrit notamment dans les
chapitres 4 et 5.

Il estime qu’il faut complétement changer de cadre de
référence habituel pour décrire les émotions des person-
nes autistes.

Apres avoir développé les aspects des émotions positi-
ves (joie, gaité...) et négatives (tristesse, colere...) chez
les personnes autistes, I’auteur conclut en proposant un
classement des événements qui sont susceptibles de dé-
clencher des émotions positives ou négatives chez ces
personnes.

Epilogue. Politique de I’autisme

L’auteur s’oppose fermement au dogmatisme des défen-
seurs de certaines pratiques (notamment I’ABA). Selon
lui, il n’existe actuellement aucun argument permettant
d’affirmer qu’une méthode structurée est plus efficace
qu’une autre méthode structurée. Il donne son avis sur
ce que devrait étre I’intervention aupres de personnes
autistes, sur les classes spécialisées, les associations de
parents et personnes autistes, et enfin sur la place de la
génétique et termine en disant que « i/ nous semble qu’il
faut prendre au sérieux que [’autisme représente une
modification spontanée du génome humain ayant poten-
tiellement un aspect adaptatif, et qui doit étre respecté
comme tel ... ».

Analyse critique du contenu

Ce livre présente 1’avantage d’étre écrit par un auteur
qui est un clinicien, et un chercheur : il apporte donc de
nombreuses données cliniques, et aussi une multitude de
données tirées de la littérature scientifique écrite dans le
domaine de I’autisme et tirées des recherches menées par
L. Mottron Iui-méme. Il en résulte que cet ouvrage est
tres informatif sur le plan théorique - il permet d’avoir
une bonne connaissance du fonctionnement interne des
TEDSDI -, mais il est aussi trés pragmatique : il pose des
jalons essentiels pour le diagnostic, 1’évaluation, et pro-
pose des pistes pour la prise en charge de ces personnes.

De plus, I’auteur prend des positions extrémement claires
en s’appuyant toujours sur des données scientifiques ; il
ne fait pas de concession aux pratiques dont on n’a pas fait
la preuve de I’efficacité. Par exemple, il déclare page 197
: « Plusieurs articles de vulgarisation récents en francais
... prennent le contre-pied de ce style antagoniste et pré-
chent une sorte de réconciliation des contraires, fondée
sur [’humilité nécessaire au chercheur et sur la minceur
de nos connaissances. Nous ne les suivrons pas - et nous

prendrons donc position dans un certain nombre de con-
Aits. Selon nous, les décisions qui doivent étre prises, et
qui sont susceptibles d’avoir des conséquences majeures
en terme de qualité de vie des personnes autistes, ne se
font pas sur des consensus mous, mais sur de veritables
démonstrations ».

Enfin, au travers des pages, on percoit que I’auteur éprou-
ve beaucoup de respect et de tolérance pour les person-
nes autistes, car il défend avec force et arguments 1’idée
que ces personnes fonctionnent de manicre atypique et
qu’il ne faut pas chercher a les rendre « normales ». Il
considére que 1’on a a apprendre beaucoup de ces per-
sonnes, en entrant en contact avec elles, en cherchant a
décoder leurs comportements, en lisant leurs histoires et
témoignages. Nous faisons le pari que grace a ce livre, les
personnes non encore convaincues du bénéfice de telles
positions devraient 1’étre rapidement !

Conclusion

Ce livre vient rejoindre dans I'univers de I’autisme
de haut niveau et du syndrome d’Asperger celui de T.
Attwood récemment traduit. Tant mieux ! Car ce sont les
deux seuls ouvrages en langue frangaise et écrits par des
professionnels qui en traitent spécifiquement, alors que
plus de 200 ouvrages en langue anglaise sont actuelle-
ment disponibles sur ce théme, et qu’il en sort régulicre-
ment de nouveaux !

Cet ouvrage présente d’autres avantages : il est écrit par
un clinicien expérimenté qui est aussi chercheur de noto-
riété internationale. I1 en résulte que cet ouvrage touffu et
dense livre de nombreux résultats scientifiques, doublés
de nombreuses observations cliniques.

Certes, vous ne lirez peut-étre pas ce livre d’un trait, il
vous faudra peut-étre vous y prendre a plusieurs fois pour
le terminer, et plusieurs lectures seront éventuellement
nécessaires pour ’assimiler. Mais quand vous 1’aurez
lu, vous ne regarderez plus une personne autiste avec les
mémes yeux. Cet ouvrage, a placer entre toutes les mains
des professionnels, parents, enseignants et amis de per-
sonnes autistes, permettra a chacun de décoder le fonc-
tionnement de ces personnes quelquefois si atypiques ou
étranges, et ainsi de les aider.
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Le Bulletin Scientifique de ’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.

* 4 a5 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).

Carole TARDIF
(Rédacteur en chef)

*Rappel : Pour un ouvrage : Auteur, Initiale du prénom.
(date de publication entre parenthéses). Titre de ['ouvra-
ge écrit en italique. Ville : Editions.

Pour un article : Auteur, Initiale du prénom. et ainsi de
suite pour chaque auteur. (date de parution entre paren-
theses). Titre de I’article, 7itre complet du Journal ou de
la Revue écrit en italique, N° ou Vol., pages.
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