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Chers lecteurs,

our I’autisme, 1’année 2012 qui s’achéve aura

¢été celle du label « Grande Cause Nationale ».

Pour I’arapi, cette année aura été marquée par

le changement de présidence puisque le Pr
Patrick Chambres succeéde au Pr Catherine Barthélémy. Le
Comité scientifique est désormais présidé par le Dr Nadia
Chabane qui succede au Pr Bernadette Rogé. Aussi, les
uns et les autres ont pu participer a deux manifestations
marquantes de I’année, dont nous rendons compte dans
ce numéro. D’une part, a Tours au printemps, le congres
international IRIA (Innovative Research In Autism) or-
ganisé par 1’équipe de 1’Unité Inserm 930 a réuni pen-
dant trois jours des chercheurs du monde entier parmi les
les plus éminents. D’autre part, la 8¢ Journée régionale
de I’arapi « Autisme : quelles évolutions et innovations
dans les réseaux et dispositifs d’accompagnement ? »
s’est tenu a Marseille a I’automne.

Vous pourrez ainsi lire dans ce numéro :

* les résumés effectués par des auditeurs (doctorants ou
jeunes docteurs) rapportant le contenu des conférences
pléniéres d’IRIA sur des questions émergentes ou en
¢évolution rapide dans le domaine des troubles du spec-
tre de I'autisme, tant sur leurs aspects fondamentaux
que sur des éclairages plus spécifiques ;

les actes des communications remis par les conféren-
ciers de la Journée Régionale sur le théme des services,
outils et dispositifs originaux ou novateurs, déployés
pour les personnes avec autisme (expériences scolaires
inventives, nouvelles applications numériques dédiées
aux personnes avec TED, travail en réseau et en parte-
nariat facilitant les prises en charge et la continuité de
services, structures originales permettant des accompa-
gnements ajustés a la personne et offrant des services
adaptés a ses besoins spécifiques).

Ces journées a Tours et a Marseille ont connu un vif
succes, et dans des styles trés différents, elles ont eu le
méme objectif de faire connaitre et partager des données
de la recherche en faveur de I’autisme, que cette recher-

che soit fondamentale, appliquée ou translationnelle.
Elles ont permis de mettre en synergie de multiples per-
sonnes, professionnels de tous horizons, scientifiques de
toutes disciplines, familles, ¢tudiants, tous intéressés par
les progres de la recherche. Espérons que ces rencontres
contribuent a leur mobilisation pour continuer a mieux
comprendre et donc a mieux agir et interagir avec les per-
sonnes ayant un désordre du spectre de I’autisme. Avoir
contribué a permettre de tels échanges de connaissances
au service de I’autisme est bien 1a une des missions fortes
de I’arapi.

Nous sommes donc trés heureux de pouvoir élargir enco-
re cet échange de connaissances en diffusant les données
de ces travaux de recherche par la publication des textes
que vous trouverez dans ce numéro dont la plus grande
partie est consacrée a ces deux manifestations. Nous pu-
blions aussi une note de lecture sur un nouvel ouvrage
de référence, destiné surtout aux médecins et étudiants
en médecine, mais bien utile aussi a toutes les personnes
impliquées dans 1’autisme.

2012 s’achéve et il me reste a vous présenter les voeux
de I’arapi pour 2013. L’année a venir sera notamment
marquée, au niveau mondial, par la parution du DSM V
et les changements de terminologies pour I’autisme dans
cette nouvelle classification internationale ; au niveau na-
tional, par un nouveau Plan Autisme ; et a I’arapi, par la
9¢ journée régionale a La Rochelle en mai prochain et la
12¢ Université d’automne au Croisic en octobre.

Carole Tardif
Rédacteur en chef
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Le texte devra compter (hors références bibliographi-
ques) s’il s’agit d’un article, 10 a 20 pages ; s’il s’agit
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de lecture : 2 a 3 pages.
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forme de fichier image (.jpg, .tif...) en haute définition
(300 dpi).
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* 4.3 5 mots clefs.

* le corps du texte.

¢ la bibliographie en fin de texte, aux normes APA*
(http://www.apa.org). Et dans le corps du texte, sim-
plement (Auteur, date).

Tous les textes regus sont soumis a relecture, aprés quoi
le comité éditorial statue, et le rédacteur en chef rend
alors réponse aux auteurs.

A moins d’indications contraires de votre part, I’arapi se
réserve le droit de rediffuser votre texte, notamment sur
son site internet.

Carole Tardif
Rédacteur en chef
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tre parenthéses). Titre de 1’article, Titre complet du
Journal ou de la Revue écrit en italique, N° ou Vol.,

pages.
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Amaria Baghdadli

Etude menée par I’ANCRA, financée par la Direction Générale
de la Santé¢ (DGS) et la Caisse Nationale de Solidarité pour
I’ Autonomie (CNSA) et soutenue par la Direction générale de
I’action sociale (DGAS) et la Direction générale de 1’ensei-
gnement scolaire (DGESCO).

Responsable scientifique :

Professeur Amaria Baghdadli, CRA Languedoc-Roussillon
Chargée de projet :

Dr Cécile Rattaz, CRA Languedoc-Roussillon

Conseiller technique :

Dr Bernard Ledésert, CREAI-ORS Languedoc-Roussillon

Quels dispositifs pour accompagner
les personnes avec TED ?
Etude dans 3 régions francaises

Amaria Baghdadli’

précise de ce qui se fait pour les personnes TED
dans ce pays. Dans le contexte de la mesure 28 du
plan autisme 2008-2010, il s’agit d’« Analyser la diver-
sité de I’offre des dispositifs et de modalités d’accueil

l “objectif de cette étude est de donner une idée plus

Languedoc-Roussillon, a été conduite dans trois régions
sélectionnées sur appel d’offre national. Ont été retenues
les régions de 1’fle-de-France (Seine-et-Marne et Seine-
St-Denis), du Nord-Pas-de-Calais (Lille et littoral) et de
la Franche-Comté. L enquéte est menée en trois volets :

et d’accompagnement ». Les objectifs sont d’examiner + aupres des établissements d’accueil et services
les réponses mises en ceuvre et d’inciter les profession- d’intervention,
nels a décrire leurs interventions. Cette recherche-action, * chez les enseignants,
sur le modéle d’une enquéte pilote menée en 2006 en * chez les usagers, familles et personnes avec TED.
Volet établissements/services enseignants usagers
litati o oo
Q(el:r?t::iit:rlle Qualitative Qualitative
Méthode Quantitative Y structuré) Quantitative (entretien Quantitative (entretien
d’enquéte (questionnaire) ’ . (questionnaire) Y2 structuré) (questionnaire) Y5 structuré)
octobre 2009-mai L ..
janvier-juin 2010 mars-juin 2010
2010
48 9 groupes
Echantillon 397 rép onses établissements et 240 Teponses 30 enseignants 216 reponses de familles
(941 envois) . (673 envois) (530 envois) et 3 groupes de
services
personnes TED
Tableau 1 : La méthode utilisée et I’échantillon étudié selon les trois volets.
établissements/ | établissements/
Taux . . . .
. services services Enseignants | Familles
de réponse
enfants adultes
% de
participation a 71 % 59 % 36 % 41 %
I’enquéte
%
d’établissements
déclarant 60 % 20 % - -
accueillir des
personnes TED

Tableau 2 : Taux de réponse aux envois selon les volets de I’enquéte.

! Pédopsychiatre, Professeur des Universités, Praticien hospitalier, Coordonnatrice du CRA Languedoc-Roussillon,
membre du CS de I’arapi
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TED dans les 5
années passées

le personnel : 29 %)*

Etablissements/ Enfants/adolescents | Adultes

services

Type de structure Médicosocial Médicosocial
(surtout des IME) (surtout des MAS et
78 % (127) FO) 90 % (82)
Sanitaire 22 % (36) Sanitaire 10 % (9)

Population avec TED | 2 357 jeunes 926 adultes

concernée

Projet spécifique 40 % 17 %

aux TED

Section spécifique 22 % 3%

TED

Au moins une 87 % 51 %

formation spécifique | (pour tout (pour tout

le personnel : 14 %)*

* Les formations portent sur [’actualisation des connaissances, la ges-
tion des comportements-défis et les techniques de communication.

Tableau 3 : 1échantillon des établissements et services étudiés.

L’enquéte quantitative
aupreés des structures

Les professionnels ont listé les domaines fonctionnels
pour lesquels des interventions sont proposées aux per-
sonnes TED dans le projet de leur établissement en dé-
crivant leurs interventions dans ces différents domaines a
I’aide d’un questionnaire. Il fallait expliciter la réponse a
la question « que faites-vous ? » pour chaque dimension
du développement visée par les interventions en préci-

sant et ’intensité de celles-ci,

individuel ou en groupe et si

si elles sont proposées en
I’ensemble des personnes

accueillies dans 1’établissement en bénéficient (voir le

tableau 4 et la figure 1).

Les tableaux 5, 6 7 et 8 détaillent les réponses pour qua-
tre domaines fonctionnels ciblés selon 1’age de la popu-
lation accueillie. L’orthophonie disparait a 1’age adulte,
pourtant le développement dure toute la vie. Méme chez
les enfants les interventions ciblant la communication ne
sont pas proposées a I’ensemble des personnes TED.

Domaine

communication

socialisation

autonomie

émotion

Intitulé de I’intervention

Rythme - tous les jours - tous les jours - tous les jours - tous les jours
- plusieurs fois - plusieurs fois - plusieurs fois - plusieurs fois
par semaine par semaine par semaine par semaine
- une fois par semaine - une fois par semaine - une fois par semaine - une fois par semaine
- moins d’une fois - moins d’une fois - moins d’une fois - moins d’une fois
par semaine par semaine par semaine par semaine
Cadre - en individuel - en individuel - en individuel - en individuel
- en groupe - en groupe - en groupe - en groupe
Population - tous les enfants TED - tous les enfants TED - tous les enfants TED - tous les enfants TED
- la majorité des enfants | - la majorité des enfants | - la majorité des enfants | - la majorité des enfants
TED TED TED TED
- seulement certains - seulement certains - seulement certains - seulement certains
enfants TED enfants TED enfants TED enfants TED
Techniques
Intervenants

Tableau 4 : Le questionnaire permettant de décrire les activités proposées par domaine fonctionnel.

Interventions ciblant le domaine de la communication

Interventions ciblant le domaine des interactions sociales

Structures pour enfants
et adolescents

Structures pour adultes

Structures pour enfants
et adolescents

Structures pour adultes

Orthophonie (56 % des structures)
En majorité a un rythme
hebdomadaire
Proposée a tous les enfants avec
TED par 12 % des structures

/1

Systéme de communication
visuelle (25 % des structures)
En majorité a un rythme
quotidien.

Proposée a tous les enfants avec
TED par 30 % des structures

Groupe de parole
plurihebdomadaire
(23 % des structures)

Support visuel/picto, geste
(86 % des structures)

Support visuel/picto, geste
(80 % des structures)

Tableau 5 : Interventions ciblant la communication

par population accueillie

Sorties/loisirs
(28 % des structures)

a majorité a un rythme
hebdomadaire, en groupe.
Proposés a tous les enfants

avec TED (40 %)

Sorties/loisirs
(28 % des structures)
en majorité moins d’une
fois semaine, en groupe.
Proposés a tous les adultes
avec TED (52 %)

Atelier éducatif
autour des émotions
(21 % des structures)
a majorité a un rythme
hebdomadaire en groupe.
Rarement proposé
aux enfants avec TED

Tableau 6 : Interventions ciblant les interactions sociales

par population accueillie.

6
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Ets enfants/adolescents (163)

0oL

100% 1 3% ggo
90%
80%
70% -
60% -
50% |
40% 1
30% -
20%
10% 1

o

O
JO70

82%

0% . .

Ets adultes (91)

100% - 91%

90%

770/
170

80% _/7 30/0
70%
60% -
50%
40% 6
30%
20% 1
10% -
0% T T T T T T

9 62%

Interventions ciblant le domaine sensorimoteur

Structures pour enfants
et adolescents

Structures pour adultes

Psychomotricité
(74 % des structures)
en majorité a un rythme
hebdomadaire.
Proposée a la majorité des
enfants avec TED (45 %)

Psychomotricité
31 % des structures)
en majorité a un rythme
hebdomadaire.
Mais proposée seulement a
quelques adultes avec TED
(48 %)

Balnéothérapie
(34 % des structures)
en majorité en groupe.
Proposée a quelques enfants
avec TED

Snoezelen
(22 % des structures)
en majorité a un rythme
hebdomadaire.
Proposé a quelques adultes
avec TED (62 %)

Tableau 7 : Interventions ciblant le domaine sensorimoteur

par population accueillie.

Interventions ciblant le domaine
des apprentissages scolaires ou professionnels

Structures pour enfants
et adolescents

Structures pour adultes

Scolarité (46 % des struc-

tures) > quotidienne mais

proposée a tous les enfants
TED dans 36 % des cas

Activité professionnelle
proposée seulement a 14 %
des adultes

Ateliers de pédagogie (cités
par 23 % des structures)

a majorité a un rythme
hebdomadaire et proposés
seulement a certains enfants
avec TED dans 56 % des cas

Dispositif d’insertion
professionnelle (12 %
des structures)

Plan de formation
professionnelle
(7 % des structures)

Tableau 8 : Interventions ciblant les apprentissages

par population accueillie.

Figure 1 : Nombre d’établissements déclarant proposer dans leur projet des interventions ciblant les domaines fonctionnels listés.

L’enquéte quantitative
aupres des enseignants
L’enquéte a été menée aupres de 233 enseignants de clas-
ses accueillant 427 ¢éleves TED dont 88 % a ’école pu-

blique et 12 % a 1’école privée, 167 dans des classes ordi-
naires, surtout en maternelle, et 56 en dispositif adapté.

Type de classe Effectif | %
Classe Maternelle 135 | 60,5
ordinaire Primaire 31| 13,9
(N=167) Collége 7] 3.1

Clis 231 10,3

UPI College 8| 3,6
Classe ou UPI Lycée 21 09
dispositif Classe intégrée dans un 21| 94
adapté établissement sanitaire ou
(N=56) médico-social

Classe maternelle relais 1| 04

Segpa (6°) 1| 04

Tableau 9 : Les effectifs par type de classe

Les enseignants ont en moyenne 17 ans d’expérience
professionnelle (écart type, 9 ans) 80 % de ceux qui exer-
cent en classe adaptée détiennent une certification d’en-
seignement spécialisé mais ce pourcentage n’est que de
2 % chez les enseignants des classes ordinaires. Parmi
ceux qui exercent en enseignement adapté, 70 % sont
spécifiquement formés aux TED, mais seulement 23 %
des enseignants en milieu ordinaire ont suivi ce type de
formation.

Dans les classes ordinaires il y a en moyenne 25 éle-
ves par classe accueillant un éléve TED, aidé par un
Auxiliaire de Vie Scolaire (AVS) individuel dans 78 %
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des cas. La moyenne du nombre d’éléves par groupe en
classe ou dispositif adapté est de 13 dont 4 éléves avec
un TED. Dans tous les CLIS et UPI les ¢léeves TED sont
assistés par une AVS collectif.

Les objectifs de la scolarité comprennent 1’apprentissage
des régles de vie collectives (82 %), 1’acquisition d’une
plus grande autonomie (68 %) et d’une meilleure ges-
tion des émotions (67 %), I’apprentissage des relations
interpersonnelles (65 %), I’amélioration de I’expression
orale (54 %) et un accés aux apprentissages fondamen-
taux (54 %).

Selon les enseignants, les atouts des éléves avec TED
qui facilitent leur intégration sont leurs capacités de mé-
moire visuelle et d’imitation. Par ailleurs les obstacles
les plus marquants a leur scolarisation sont leurs diffi-
cultés de concentration, la faible intégration au groupe et
les troubles du comportement (voir le tableau 10). 71 %
des enseignants considérent que leur propre manque de
connaissances sur 1’autisme est un frein a la scolarisation
des éléves avec TED.

Compétences de 1’¢éleve Difficultés de 1’éleve
constituant des atouts constituant des obstacles
Mémoire visuelle 68 % | Faible attention 75 %
o Difficulté a s’intégrer
Imitation 57 % & 72 %
au groupe

M¢émoire auditive 29 % | Comportements répétitifs 52 %
Maitrise de I’informatique 20 % | Troubles du comportement 50 %
Autres : Insuffisance des moyens o

e A — 44 %
centres d'intérét de communication
particuliers, ) 59 | Manque d’engagement 37 %
capaczters visuo-spatiales, dans les activités o
capacités de manipulation,
motivation Gestion des transitions 27 %
Sans objet 7%

Tableau 10 : Les compétences et les difficultés des enfants avec TED

L’enquéte quantitative
aupres des familles

212 familles ont participé a I’enquéte. L’age moyen des
« enfants » concernés est de 17 ans (écart type=9,5 ans).
Ils sont nés entre 1957 et 2006 et la majorité, 80,2 %, sont
des garcons. 83 % (176 personnes) sont accueillis en éta-
blissement ou accompagnés par des services, la plupart
dans le secteur médicosocial (IME ou FAM), les autres
dans le secteur sanitaire (service de psychiatrie). 17 % ne
sont pas suivis par un établissement ou service. 46 % sont
suivis en libéral, soit par défaut a cause d’un manque de
places (15 %), soit par choix personnel (28 %), soit enfin
en complémentarité d’un établissement spécialisé (62 %).
66 % des parents sont membres d’une association.

Les parents ont coté leur satisfaction sur la situation de
leurs enfants (en structure ou a 1’école) sur une échelle
en 4 points (trés satisfaits, plutdt satisfaits, plutdt insa-
tisfaits, trés insatisfaits). En moyenne 84,3 % des parents
sont satisfaits (entre 68 % et 100 % selon les items du

questionnaire). Mais il existe un biais 1i¢ a I’attrait des
réponses « positives » : de 75 a 100 % des personnes son-
dées sont « satisfaites » dans les enquétes « tout-venant »
et, de la méme facon, entre 71 % et 96 % des parents
d’enfants avec TED donnent spontanément une réponse
positive (Montes et al., 2009 ; Bitterman et al., 2008 ;
Spann et al., 2003 ; Doherty et al ., 2000). Se pose la
question du seuil a partir duquel peut étre identifiée une
moindre satisfaction.

Ainsi pour chaque item, le taux a été interprété selon
I’écart a la moyenne (84,3 %, plus ou moins un écart-
type), un taux a plus d’un écart-type de plus que la
moyenne (>91,4 %) refléte une forte satisfaction, a plus
d’un écart type en moins (<77,2 %) témoigne d’une fai-
ble satisfaction.

Dans une situation de scolarisation, les points de forte
satisfaction sont la collaboration entre professionnels au
sein de I’école (100 %). Les familles sont moins satisfai-
tes de la durée de scolarisation (77 % mais 55 % pour les
UE), de la pédagogie (74 % en UE) et de la mise en place
du PPS (Projet Personnalisé de Scolarisation) (77 %).

Dans le cas d’un accueil en structure médicosociale ou
sanitaire les familles sont satisfaites de I’accueil lors du
premier contact (96 %), du respect de I’intimité (96 %),
de I’engagement des professionnels (91 %) et de I’héber-
gement (92 %). Les points de moindre satisfaction sont
le rythme des contacts avec les médecins et psychologues
(67 %), les moyens en personnel (72 %), la fréquence de
réactualisation du projet (77 %), la cohérence et la conti-
nuité des prises en charge (78 %), la compensation finan-
ciére du handicap (74 %).

La satisfaction globale des 195 parents sondés sur 1’of-
fre de service et I’accompagnement de leur enfant, notée
sur une échelle de 1 a 10, donne un score moyen de 6,2
(écart-type, 2,5, 1-10). A titre de comparaison, dans une
étude de Renty et Roeyers (2006) portant sur 244 parents
en Belgique cette note est de 5,8 (voir figure 2).

Plusieurs facteurs sont associés a une note plus élevée de
satisfaction globale, le suivi par une structure spéciali-
sée, une plus grande fréquence de contacts avec les édu-
cateurs, I’implication des parents dans I’¢laboration du
projet de leur enfant, la fréquence de la mise a jour de ce
projet et I’utilisation de techniques et des outils spécifi-
ques a la prise en charge des TED (voir tableau 11).
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Note globale de satisfaction

18

Note de
Prédicteurs de la satisfaction Nombre satisfaction
globale (moyenne et
écart-type)

Suivi par une Oui 168 6,6 (2,3)
structure spécialisée | Non 27 3,7(2,3)

Fréquents 75 7,1 (2,1)
Fréquence des Réguliers s7] 66024
contacts avec les
&ducateurs Rares 16 5,7(2,1)

Jamais 9 4,4 (2,4)
Association Oui 111 7’1 (2’2)
des parents a
I’élaboration du
projet Non 15 49 (2,4)
Projet réguliérement | Oui 96 7,2 (2,1)
réactualisé Non 13 4,9 (2,7)
Utilisation de Oui 109 7,1 (2,0)
techniques et outils Non 23 52(2,5)
spécifiques Y

Tableau 11 : Les prédicteurs de la satisfaction des familles

Etudes qualitatives

Les structures spécialisées. Sur 48 structures interrogées,
10 sont dédiées aux TED et 10 ont une section spécifique
TED (voir le type d’établissements tableau 12).

Les modes d’accompagnement trés hétérogenes selon les
régions et les établissements : une majorité travaille selon
une approche psychodynamique en Franche Comté, dans
le Nord Pas de Calais certains établissements utilisent
une approche psychodynamique, d’autres une approche
comportementale (ABA et TEACCH), enfin en Ile de
France les approches sont éclectiques, bien que les mé-
thodes de communication augmentée soient davantage
citées. Les prises en charge sont individualisées mais re-
posent sur des approches théoriques différentes et donc
des pratiques tres différentes. Les partenariats sont plus
actifs avec les parents dans les structures pour enfants et
adolescents.

11 existe une réflexion sur 1’association des personnes el-
les-mémes a leur prise en charge mais peu de moyens
sont mis en ceuvre pour la concrétiser (comme, par exem-
ple, les supports de communication augmentée). Il existe
aussi un partenariat avec I’Education nationale mais peu
de moyens pour accompagner les enfants en milieu sco-
laire ordinaire.

Dans les structures il y a un manque de personnel (postes
non pourvus, ratio d’encadrement insuffisant, difficultés
arecruter dans certaines catégories professionnelles com-
me les orthophonistes). Des marqueurs de changement
ont toutefois été mis en évidence : la volonté d’établir
une ouverture sur la cité et la perception des formations
comme un levier pour améliorer les pratiques.

Les enseignants. Sur les 30 interrogés, 16 exercent en
classe ordinaire et 14 en classe adaptée (voir tableau
13).

16 16
16
14 13 2=
12 .
1 [}
10 % de
parents
8 7
6
4
2
0
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Figure 2 : les notes globales de satisfaction
attribuées par les parents a 1’accueil de leur enfant.
Nord Pas de Ile de France Franche Comté
Calais (N=17) (N=15) (N=16)
ENFANTS/ | 2 Sessad 2 Sessad 2 Sessad
ADOS 2 IME 2 IME 2 IME
1 CAMSP 1 CAMSP 1 CAMSP
2 services de 2 services de 2 services de
pédopsychiatrie | pédopsychiatrie | pédopsychiatrie
1 structure 1 structure -
expérimentale expérimentale
ADULTES | 1 ESAT 1 ESAT 2 ESAT
2 MAS 2 MAS 2 MAS
2 FAM 2 FAM 2 FAM/FO
2 foyers de vie 1 foyer de vie -
1 service de 1 service de 2 services de
psychiatrie psychiatrie psychiatrie
1 Samsah - 1 SAVS

Tableau 12 : Etablissements et services interviewés.

Nord Pas de
Calais (N=10)

Ile de France

(N=10)

Franche Comté
(N=10)

4 maternelle

2 maternelle

3 maternelle

Ordinaire 1 primaire 1 primaire 2 primaire
1 lycée 1 college 1 collége
2 CLIS 3 CLIS (dont 1 3 CLISTED
CLIS TED)
1 UPI college 2 UPI college 2 UPI (1 college
Spécialisé et 1 lycée)
1 Unité 1 Unité 1 Unité
d’Enseignement | d’Enseignement | d’Enseignement
(IME) (Hopital de jour) | (IMPro)

Tableau 13 : Enseignants interviewés.
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Les enseignants considérent la présence d’une AVS et
I’implication des familles comme les principaux ¢lé-
ments favorisant la scolarisation des éléves avec TED.
Selon ces enseignants, les obstacles a la scolarisation
sont surtout liés a leur propre manque de formation, au
peu de partenariats mis en place, ainsi qu’au statut pré-
caire des AVS. Ils ont le sentiment de réussir I’ intégration
de leurs ¢léves avec TED quand ces enfants progressent,
ont moins de troubles du comportement et s’épanouissent
a I’école, mais aussi quand ils parviennent a sensibiliser
les autres éleves a la différence et au handicap. IlIs citent
comme principaux éléments leur donnant un sentiment
d’échec : les progres insuffisants de leur éléve au regard
des objectifs pédagogiques, son manque de relations avec
ses pairs, mais aussi leur propre sentiment d’isolement.
IIs souhaitent des collaborations étroites avec leurs col-
legues de I’Education nationale et du champ sanitaire et
médicosocial. IlIs mettent en avant leur investissement en
cas d’accueil d’¢léves avec TED (recherche d’informa-
tions et de supports pédagogiques, préparation des cours)
mais leur difficulté a assumer cet accueil dans une classe
a fort effectif. Ils souhaiteraient davantage d’information
et des formations concrétes sous forme de stage d’obser-
vation en milieu spécialisé par exemple.

Les usagers. Les entretiens ont ét¢ menés en « focus
groups » (groupes de discussion), ainsi 61 parents et 16
personnes avec TED de 17 a 49 ans ont pu s’exprimer.
Les personnes avec TED étaient étudiants, demandeurs
d’emploi, travailleurs en milieu ordinaire ou protégg, ré-
sidents en FAM et ils vivaient en famille, en foyer ou
en établissement spécialisé. Un seul vivait en logement
autonome.

Nord Pas de | Ile de France Franche
Calais (N=4) (N=4) Comté (N=4)
Parents d’enfants .. .. ..
(> 10 ans) 7 participants | 7 participants | 9 participants
d’adoles-
cents (10-18 | 6 participants | 4 participants | 4 participants
ans)
d’adultes 8 participants | 6 participants 10
p p p p participants
Personnes avec TED 6 participants | 3 participants | 7 participants

Tableau 14 : Familles interviewées (focus groupes).

Les parents. Les principales remarques des parents inter-
rogés ont porté sur les points positifs dans I’accompagne-
ment. Plus particuliérement chez les parents d’enfants,
la précocité et la spécificité des interventions (outils de
communication et approches comportementales) ont été
citées. Selon les parents d’adolescents et d’adultes la
qualité de la communication avec 1’équipe et les qualités
humaines des professionnels étaient essentielles.

Coté points faibles dans I’accompagnement, les parents
d’adultes ont souligné le diagnostic tardif, voire inexis-
tant. Les parents d’enfants ont pointé la difficulté¢ d’ac-
ces, y compris en termes de compensation financiére,
aux prises en charges comportementales et leur durée

insuffisante. Pour les parents d’adolescents et d’adultes
accueillis en établissement, la place insuffisante accordée
aux parents, le manque d’activités éducatives et de stimu-
lation et enfin, le manque de souplesse dans les modalités
d’accueil sont les points négatifs les plus souvent sou-
lignés. D’autres difficultés citées : le manque de places
en établissement spécialisé, le manque de formation et
le discours culpabilisant des professionnels. Pour ceux
dont les enfants sont scolarisés, la durée faible de cette
scolarisation et I’insuffisance de la formation des AVS
posent probléme.

Les propositions des parents :

* augmenter le nombre de structures spécialisées (pour
enfants, adultes et personnes ayant de graves troubles
du comportement) ;

» développer des modalités d’accueil diversifiées pour
les adultes, favorisant I’ouverture sur la cité ;

* homogénéiser 1’offre de services sur le territoire natio-
nal ;

 former les professionnels, en particulier aux approches
comportementales ;

 former et soutenir les enseignants afin de favoriser 1’in-
tégration en milieu scolaire ordinaire ;

 créer des lieux de répit, des structures de loisirs et de
vacances, ainsi que des modes de garde adaptés.

Les personnes avec TED ont propser de favoriser :

* ’accompagnement scolaire (AVS, aménagements sco-
laires, aide des professeurs) et professionnel (tutorat,
aménagement des conditions de travail, information
des autres travailleurs) ;

 la vie sociale (groupes d’habiletés sociales, groupes
d’entraide mutuelle, associations d’usagers) ;

e [’acces aux centres diagnostiques (CRA et centres
d’évaluation) et a I’accueil en structure spécialisée.

Globalement, les difficultés rencontrées par ces usagers :

¢ le manque de formation des professionnels et retard du
diagnostic ;

e 1’arrét de la scolarisation en milieu ordinaire ;

 I’acces difficile au monde du travail (des difficultés a
se former, a obtenir un emploi, a faire face au rythme
de travail et a I’environnement professionnel),

* I’incompréhension de la société.

Pour y remédier ils proposent d’améliorer la formation
des professionnels et I’information du grand public pour
une meilleure acceptation des personnes avec TED. Ils
souhaiteraient aussi bénéficier plus facilement d’un sou-
tien psychologique ponctuel et d’aides dans la vie quo-
tidienne (accompagnement au logement autonome et
pour passer le permis de conduire), dans la vie scolaire et
professionnelle (création de classes spécialisées, stages
adaptés, etc.), dans la vie sociale et affective (loisirs ou
vie associative, accompagnement a la vie affective).

Ils souhaitent notamment que ’opinion des personnes
avec TED soit davantage prise en compte.
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Conclusion

Cette étude a permis une description de base des pra-
tiques en faisant émerger un reflet de 1’évolution des
conceptions sur I’accompagnement des personnes avec
TED. C’était I'une des premicres études menée par I’ An-
cra, (fédération des 26 CRA dont les missions sont liées
a ’amélioration des pratiques). La collaboration avec
I’Ancreai, qui développe par ses centres régionaux un
partenariat actif avec les structures spécialisées, a été un
atout pour cette recherche.

Les taux de participation a 1’étude ont été satisfaisants,
validant la faisabilité de la procédure et I’acceptabilité
des questions partagée par les personnes interrogées. Les
participants ont pris conscience de la nécessité d’un ac-
compagnement plus spécifique des personnes avec TED.
L’équipe de recherche a ainsi regu des « retours » po-
sitifs sur la valeur ajoutée de I’enquéte comme support
a ’autoanalyse des pratiques. C’est donc une méthode
utile pour inciter a décrire finement et a auto-évaluer les
pratiques professionnelles dans les établissements et ser-
vices. La combinaison des enquétes quantitative et qua-
litative a été jugée pertinente pour cibler un large panel
tout en dressant un portrait plus précis des pratiques.

L’approche du handicap des établissements et services
est généraliste, s’appuyant sur des interventions ciblant
le retard mental et assez peu les domaines fonctionnels
altérés dans les TED, notamment en ce qui concerne les
structures pour adultes. 25 % des structures pour enfants
et 10 % pour adultes utilisent des d’interventions « spé-
cifiques » ciblant ces domaines fonctionnels, mais n’y
recourent de fagon ni intensive, ni généralisée.

Ces structures s’inscrivent toutefois dans une réflexion et
développent des actions visant ’amélioration des prati-
ques, par exemple par leur plan de formation et par 1’évo-
lution de leurs outils. Le taux de participation a I’enquéte
en témoigne.

Les enseignants interrogés exercent davantage en mater-
nelle et leurs objectifs ciblent classiquement la sociali-
sation et I’autonomie, méme s’ils utilisent des stratégies
spécifiques comme les pictogrammes. IIs mettent en
avant les obstacles majeurs que sont les troubles du com-
portement et de ’attention. Ils se plaignent d’un manque
de formation et de leur isolement. Malgré des inégalités
régionales, les dispositions réglementaires pour adapter
la scolarité (PPS, PAI réunions de I’équipe de suivi de la
scolarisation) sont globalement respectées et dans deux
tiers des cas les éleves en classe ordinaire bénéficient de
I’aide d’un AVS individuel.

Les familles sont globalement satisfaites de 1’engage-
ment des professionnels mais le sont moins du projet
individualisé de leur enfant, trouvant qu’il manque de
cohérence et de continuité, surtout lorsque les prises en
charge sont multiples. Les familles dont 1’enfant est sco-
larisé jugent insuffisante la durée hebdomadaire de sa
scolarisation.

Les jeunes avec TED mettent en avant les besoins de
diagnostic précoce et d’accompagnement dans leur par-

cours scolaire et professionnel (tutorat, aménagement
des conditions de travail, information aux autres tra-
vailleurs).

Les limites de 1’étude sont d’abord celles inhérentes au
déclaratif : « 1’écart entre ce qu’on pense faire, ce qu’on
dit faire et ce qu’on fait vraiment. .. ». Les taux de réponse
ont été variables selon les volets (mais il n’y a pas eu de
relance pour les volets enseignants et familles), meilleurs
dans les structures pour enfants que dans structures pour
adultes (antériorité des pratiques spécifiques, diagnostics
« perdus de vus »). Il a été récolté davantage de données
sur le médicosocial que sur le sanitaire. Enfin, I’enquéte
portant sur les pratiques de prise en charge des TED au
sens large, I’étude par sous-groupe diagnostique n’était
pas possible.

Les perspectives comprennent :
» L’extension a d’autres régions,

» L’approfondissement de certaines thématiques au plan
régional ou départemental,

» Larelance a moyen terme dans les mémes régions pour
évaluer 1’évolution des pratiques.
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Remeédiation des troubles

de la pragmatique du langage

chez des enfants/adolescents avec TED
sans deficience intellectuelle

Sonia de Martino’ et Anne-Marie Bartolini-Girardot?

otre propos cible la présentation d’un nouveau
Ndispositif de prise en charge des troubles de la

pragmatique chez des enfants et adolescents pré-
sentant un Trouble Envahissant du Développement (Sans
Déficience Intellectuelle (TEDSDI). Plusieurs types de
prise en charge des troubles des personnes présentant un
TED existent, tels que les programmes comportementaux
(Baghdadli et al., 2007), la remédiation cognitive ou plus
récemment les groupes d’habiletés sociales (Baghdadli
& Brisot-Dubois, 2011). Ces prises en charge reposent
sur divers principes, dont certains relévent de la théra-
pie cognitive et comportementale, et visent a agir sur un
comportement ou sur les fonctions exécutives (flexibilité
cognitive, mémoire, planification) d’une personne afin
d’améliorer sa compréhension et son appréhension des
situations sociales.

Par ailleurs, les recommandations de la Haute Autorité
de la Santé de mars 2012 ont placé 1’orthophonie au ceeur
de la prise en charge des T.E.D., avec des préconisations
allant de 2 a 4 heures de rééducation par semaine. Cette
préconisation s’appuie sur deux arguments : d’une part
la pertinence d’intervenir précocement sur les étapes dé-
veloppementales du langage et d’autre part, la nécessité
de prendre en charge les troubles de la communication
par des méthodes augmentatives (méthodes qui reposent
sur la superposition de plusieurs canaux de communica-
tion - gestuel, symbolique, écrit- pour favoriser le déve-
loppement du langage oral) et alternatives pour des en-
fants avec une importante altération dans ce domaine.

Toutefois, face a I’hétérogénéité des tableaux cliniques
que présentent les enfants et adolescents ayant un TED,
la prise en charge des troubles de la communication ne
peut, pour tous, s’envisager de la méme manicre. Cela
impose un ajustement de 1’intervention notamment pour
ceux qui présentent des compétences linguistiques pré-
servées dont il est question ici.

Pour les enfants ou jeunes adolescents présentant un
TEDSDI (autisme de « haut fonctionnement » ou « syn-
drome d’Asperger »), le niveau de langage est souvent
préservé sur le plan structurel (phonémes, mots, syntaxe)
et certains présentent méme des compétences communi-
catives leur permettant d’investir une conversation. Les
troubles de ces personnes se situent davantage au niveau
des compétences en pragmatique du langage, compéten-
ces qui s’inscrivent dans une trajectoire développemen-
tale (Dardier, 2004) et qui nécessitent une remédiation
des processus cognitifs qui les sous-tendent.

Actuellement, la remédiation des troubles de la pragma-
tique est encore trop peu envisagée dans le cadre d’une
prise en charge du langage et de la communication des
patients TED. L’expérimentation d un nouveau dispositif
de prise en charge des troubles de la pragmatique au sein
du CRA PACA (site Marseille) s’inscrit dans une appro-
che développementale. Elle est issue initialement d’un
ensemble de constats :
- Un constat clinique résultant des évaluations du lan-
gage et de la communication, corroborant les données
de la littérature internationale sur les troubles de la

2 Ingénieur de Recherche en Linguistique. > Psychologue.

Centre Ressources Autisme, Provence Alpes Cote d’Azur, CHU Ste Marguerite et Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales,

Marseille
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pragmatique des personnes avec TED (Courtois-Du-
Passage, 2004 ; Loukusa & Moilanen, 2009).

- Un manque d’orientation vers les orthophonistes au
prétexte d’un langage structurel préservé.

- Une verbalisation des familles sur les problémes en
pragmatique du langage de leur enfant entrainant des
situations sociales « inconfortables ».

- Une demande théorique et pratique de certains profes-
sionnels de santé (orthophonistes, psychologues) pour
aborder ces aspects pragmatiques lors des prises en
charge dans leur cabinet ou leur institution.

- Et enfin une nécessité d’intervenir précocement sur les
processus sous-tendant les compétences en pragmati-
que du langage, car ils s’inscrivent dans un processus
développemental (Eigsti et al., 2011).

Ce projet de prise en charge des troubles de la pragma-
tique du langage chez des enfants et adolescents ayant
un TED mis en place au CRA PACA (site Marseille) a
été soutenu et encouragé par les parents et les enfants/
adolescents eux-mémes qui nous ont fait confiance et que
I’on tient particuliérement a remercier.

L. Cadre théorique du projet

Avant d’aborder la présentation du projet de prise en
charge des troubles de la pragmatique du langage pour
des enfants présentant un TED, il est nécessaire de rappe-
ler briévement les principes fondamentaux de la pragma-
tique du langage et les apports théoriques de la psycholo-
gie du développement et de la psychopathologie dans ce
domaine. Ces apports constituent le cadre théorique dans
lequel s’est inscrit ce projet de remédiation.

1.1. Les principes fondamentaux
de la pragmatique du langage

Dés 1957, Paul Grice évoque la notion de « vouloir dire »
comme notion fondatrice de la communication humaine
et indique déja que la transposition littérale d’un message
est insuffisante pour accéder au « vouloir dire » de I’émet-
teur de 1’énoncé. Une nouvelle approche des énoncés en
communication (Austin, 1962 ; Searle, 1969) a permis de
les considérer comme de véritables « actes de langage »
qui renvoyaient a '« intention du locuteur ». Dés lors,
le sens d’un énoncé pour le locuteur va se distinguer du
sens proprement linguistique de 1’énoncé (Grice, 1957).
La notion de décodage et d’encodage va prendre un sens
plus large que le stricte cadre codique puisqu’elle repose
sur I« interprétation des énoncés » par les interlocuteurs.
Le principe étant que le sens d’une phrase de type « Il fait
un temps de chien ! » ne correspond pas a la somme des
sens des mots de la phrase mais dépend de la situation
énonciative partagée.

Par ailleurs, d’autres travaux (Anscombre & Ducrot,
1983) vont montrer que cette interprétation des énoncés
est dépendante d’une « compétence discursive » - appré-
hension de I’ordre de séquences énonciatives et utilisa-
tion de marqueurs de cohérence du discours - qui joue
un réle déterminant dans la gestion des informations im-
plicites.

Les chercheurs vont alors s’intéresser a la fagon dont
certains énoncés véhiculent, au-dela de leur signification
littérale, certaines « informations implicites » (Ducrot,
1972). 1lIs vont s’attacher a comprendre comment les lo-
cuteurs accedent a cette information implicite en ne trai-
tant que ce qui est « pertinent » tout en respectant un
principe de coopération essentiel lors d’échanges conver-
sationnels (Grice, 1979 ; Sperber & Wilson, 1989).

Ces travaux ont permis d’abandonner progressivement
une vision de la communication fondée sur un proces-
sus d’encodage et de décodage purement linguistique des
messages et ont intégré de nouvelles notions telles que
« intention du locuteur », « interprétation de [’énoncéy,
« contexte ou situation de communication», «pertinence
des informationsy, « implicite du discours » et « cohé-
rence discursive ». Ils ont ainsi donné une nouvelle di-
mension a la communication impliquant les locuteurs,
leurs intentions communicatives, le cadre d’énonciation
suggérant ainsi que la compréhension d’un énoncé repo-
saient sur des savoirs linguistiques partagés et des sa-
voirs extra-linguistiques. D¢s lors, la linguistique en tant
que science qui étudie le langage, s’est non seulement
intéressée au systeme de la langue (phonologie, morpho-
logie, syntaxe et sémantique) mais également a I’étude
de I'usage de ce systéme en contexte (pragmatique du
langage).

1.2. La pragmatique contemporaine

Depuis, les travaux en psychologie du développement
sur le domaine de la pragmatique du langage, initiés par
Ervin-Tripp et Mitchell-Kernan (1977) et développés par
Ninio et Snow (1996), ont déterminé plusieurs thémes
de recherche donnant lieu a des théorisations et des clas-
sifications sur I’acquisition des intentions communicati-
ves, le développement des capacités conversationnelles,
le développement des actes de langage (directs et indi-
rects), 1’acquisition des régles de politesse ou autres re-
gles culturelles déterminées par 1'utilisation du langage,
I’acquisition des termes déictiques ou encore le contex-
te d’interaction dans la petite enfance ou les conduites
d’étayage comme facteurs pragmatiques influengant 1’ac-
quisition du langage.

D’autres recherches sur la compréhension des états
mentaux, la compréhension du langage non littéral et
la maitrise des registres du discours et de I’organisation
discursive (Hickmann, 2000) ont complété les domaines
de recherche en pragmatique du langage. Ces travaux
permettent d’envisager aujourd’hui la pragmatique du
langage comme une compétence développementale et
un objet d’étude qui s’inscrit a I’interface de plusieurs
disciplines (linguistique, psychologie du développement,
neuropsychologie...). Cette approche pluridisciplinaire a
été particuliérement pertinente en psychopathologie pour
appréhender certains troubles de I’usage social du lan-
gage, comme c’est le cas dans les troubles envahissants
du développement (Dardier, 2004).
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1.3. Approche pragmatique en psychopathologie :
le cas des TED

L’approche pragmatique en psychopathologie vise, non
pas a proposer des explications étiologiques de la patho-
logie, mais a décrire les processus mis en jeu lors de 1’usa-
ge social du langage. L’utilisation de cette approche dans
le domaine de la psychopathologie a permis de mieux
décrire les troubles de ’'usage du langage présents dans
diverses pathologies et notamment dans le cas des trou-
bles envahissants du développement. Nous ne citerons ici
que quelques études répertoriant les troubles de la prag-
matique chez des enfants et adolescents avec TEDSDI.
Chez ces patients, dont les capacités linguistiques sont
relativement préservées, les troubles de la pragmatique
du langage se manifestent par des difficultés a s’engager
dans une conversation, a respecter I’alternance des prises
de parole, a maintenir une conversation ou a s’ajuster aux
thémes conversationnels de leur interlocuteur (Ramberg
et al., 1996 ; Surian et al., 1996 ; Adams et al., 2002).

Ces personnes présentent aussi des difficultés a appréhen-
der le contexte d’énonciation (savoirs de I’interlocuteur,
statut de D’interlocuteur, contexte de I’échange verbal)
les amenant souvent a réaliser des commentaires inap-
propriés par rapport a la situation d’énonciation (Dewey
et Everard, 1974). Ils ont également un déficit dans le
traitement inférentiel verbal qui ne leur permet pas d’ac-
céder a une signification implicite de type sarcasme, iro-
nie, expression métaphorique (Norbury et Bishop, 2002 ;

Dennis et al., 2001 ; Rey, et al., 2012). En prenant appui
sur I’ensemble de ces travaux nous avons pu identifier les
processus altérés impliqués dans les troubles de la prag-
matique chez les enfants et adolescents avec TEDSDI.
Nous avons ainsi ciblé quatre modules sur lesquels nous
avons décidé d’intervenir en rééducation (voir figure 1).

Ce constat nous a amené a répondre a deux questions
dans le domaine de la rééducation : comment cibler plu-
sieurs processus simultanément altérés lors d’échanges
verbaux en modalité orale ? Quelle situation de conver-
sation utiliser ?

La réponse a ces deux questions a conduit a la mise en
ceuvre d’un cadre méthodologique que nous allons pré-
senter maintenant.

11. Méthodologie du projet :
mise en place d’atelier de remédiation
de la pragmatique du langage
Construire un cadre de travail pour ce projet expérimen-
tal a reposé sur deux axes :
1. Créer une situation de pratiques langagiéres.

2. Susciter la motivation de communiquer chez les en-
fants afin de cibler les processus décrits précédem-
ment.

Difficulté a se référer au
contexte d’énonciation
Difficulté a traiter
l'information implicite
(ironie, sarcasme,
métaphores...)

TROUBLE DE
L’INFERENCE

Difficulté a appréhender les
états mentaux d'autrui
(théorie de l'esprit)

. |

'

Difficulté a organiser le
discours, (utilisation
erronée des connecteurs
du discours, appréhension
des liens logiques
erronée)

Difficulté a synthétiser des
informations

Difficulté a appréhender les
informations pertinentes du
discours d'autrui

TROUBLE . ~

DE LA ,
PERTINENCE _/4

TROUBLE

DE L’ACQUISITION
DU PRINCIPE

DE COOPERATION

Non respect des tours de parole,
interruption de la parole d’autrui

Difficulté a engager ou a maintenir
une conversation, envahissement
de la conversation par un theme de
prédilection

Figure 1 : Les quatre modules ciblés.
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Le premier axe repose sur deux postulats théoriques. Le
second repose sur 1’accompagnement de I’enfant vers
une extériorisation de son intérét.

2.1. Interaction collaborative et attention conjointe

Le premier axe de notre méthodologie a été de créer une
situation permettant des échanges langagiers. Or toutes
les pratiques communicatives se construisent au cours
d’échanges langagiers nécessitant des « co-énoncia-
teurs » (Jakobson, 1963) qui s’inscrivent dans un prin-
cipe de coopération (Grice, 1979). Pour les ateliers nous
avons donc créé une situation « d’interaction collaborati-
ve » -telle que ’avait défini Bernicot et coll. (1993)- qui
nécessitent 3 conditions :

1/ que les interlocuteurs échangent pour atteindre un but

commun,

2/ que les interlocuteurs soient présents physiquement et
3/ que I’interaction soit orale synchrone et polygérée.

Par ailleurs, I’attention conjointe ayant été appréhendée
comme LA pratique sociale et langagiére au coeur du pro-
cessus de communication (Tomasello, 2004), nous avons
demandé aux participants de créer ensemble une histoire
afin de focaliser leur attention sur une entité extérieure les
obligeant a faire converger leurs échanges verbaux vers
un méme but. L’histoire a créer a donc constitué I’entité
extérieure permettant aux co-énonciateurs de focaliser
leur attention conjointement et présentement.

2.2. Création d’une « force communicative »

Le deuxiéme axe a été de stimuler une intention de com-
muniquer. Les personnes ayant un T.E.D. présentent
généralement des intéréts pour un domaine particulier
(trains, circuits électroniques, mangas, dinosaures) qu’ils
investissent de manicre intensive et encyclopédique et
pour lesquels ils ont une réelle appétence a communi-
quer. Pour stimuler leur intérét a ¢laborer une histoire,
chaque participant a di partir de son domaine de prédi-
lection et s’en servir pour construire sa part de 1’histoire.
Nous avons ainsi tenté de transformer leur intérét dit
« restreint » en « force communicative ».

2.3. Participants

Les patients qui ont participé a ce projet expérimental
ont été évalués et diagnostiqués au Centre de Ressources
Autisme régional (Marseille) selon les critéres du DSM
IV, et les recommandations de bonnes pratiques pour le
diagnostic de 1’autisme. Le diagnostic a été posé a par-
tir des outils ADOS (Autism Diagnostic Observation
Schedule) et ADI (Autism Diagnostic Interview). Ces
patients présentaient soit un syndrome autistique sans
déficience intellectuelle, soit un syndrome d’Asperger.
L’efficience intellectuelle a été évaluée avec une échelle
de Wechsler.

Un premier groupe de 3 adolescents (moyenne d’age : 16
ans) et un second groupe de 3 préadolescents (moyenne
d’age 11 ans) ont été créés. Chaque famille a été infor-
mée oralement du projet expérimental et a accepté que
leur enfant y participe. Il a été remis aux familles un do-

cument écrit leur expliquant les objectifs des ateliers et
les dates des séances.

2.4. Role du thérapeute

Le thérapeute, au cours de chaque séance, a joué un dou-
ble réle : un réle de co-énonciateur et un role de régula-
teur.

Dans le premier cas, son rdle de co-énonciateur le conduit

a participer a I’élaboration de I’histoire afin :

- de transmettre des schémas discursifs (élaboration
d’une argumentation, utilisation de déictiques et de
pronoms anaphoriques), des schémas linguistiques
(expressions métaphoriques, phrases enchassées),

- d’assurer la cohérence de I’histoire (chronologie, en-
chainements logiques),

- d’induire un travail sur I’inférence verbale (explication
ou reformulation d’une intention de « vouloir dire »,
transmission de schémas d’actes de langage indirect,
appré¢hension du second degré).

Le role de régulateur des échanges vise le maintien du
principe de coopération dans la communication entre les
participants.

2.5. Procédures

L’atelier est organisé a raison d’une séance d’une heure
par semaine du mois d’octobre 2011 au mois de juin 2012.
Lors des semaines de vacances scolaires, les ateliers
n’avaient pas lieu. La premiére séance a été consacrée a
la présentation des participants et surtout a I’exploration
de leurs univers - intervenant inclus - et a la présentation
du projet de création d’une histoire a plusieurs voix. Le
registre ou type d’histoire (humoristique, tragique, roma-
nesque...) a été choisi a la majorité apres avis de chaque
participant.

Un planning d’objectifs a tenir au cours de I’année (dé-
terminé par le thérapeute) a été proposé aux participants
prévoyant un nombre de séances pour la création des per-
sonnages, pour la construction de la trame de I’histoire,
pour le nombre de chapitres a créer, pour la relecture de
I’histoire. Les séances ont été filmées afin de permettre
un travail d’analyse méta-pragmatique en fin de séance.
Chaque séance se déroulait en deux parties :

1°¢ partie de séance : la création
Lors des 40 premicres minutes de la séance, chaque par-
ticipant est a tour de rdle locuteur et récepteur lors de la
construction de I’histoire. Il doit réaliser une production
verbale spontanée, souvent peu organisée, qui ameéne les
autres participants a faire des commentaires, des contre-
argumentations, ou des remarques. Cette situation de
production spontanée génere des réactions de la part des
autres participants et représente un cadre de travail éco-
logique privilégié pour travailler :
1/ Les savoirs linguistiques partagés :
- La construction phrastique (utilisation de phrases
relatives, enchassées).
- La cohérence verbale (chronologie, référence, si-
gnification de I’histoire).
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- La cohésion (enchainement organisé des phrases
par I'utilisation de connecteurs, des ¢léments ana-
phoriques, et des éléments référentiels).

- L’enrichissement sémantique (lexique, expressions
métaphoriques).

- La pertinence des informations (choix des mots,
choix des titres de chapitres).

2/ Les savoirs extra-linguistiques :

- Les habiletés conversationnelles : écoute d’autrui,
appréhension et respect des tours de parole,
connaissance des codes de politesse et de la moda-
lité verbale.

- La gestion d’un conflit ou d’un désaccord, impli-
quant un réel choix de mots (pour négocier et ne
pas se mettre « en danger verbal » face a ’autre)
une flexibilité mentale (accepter 1I’opinion d’autrui)
et une verbalisation des émotions autour d’une crise
de colere souvent liée au conflit.

- L’argumentation afin d’imposer une idée au grou-
pe : convaincre les autres participants d’amener tel
personnage ou tel événement dans I’histoire.

- L’inférence verbale par ’appréhension des inten-
tions communicatives de chacun lors de la création
d’un personnage, d’un décor, d’une situation.

En fin de premicre partie de séance, I’intervenant effec-
tue un résumé de ce qui vient d’étre élaboré afin de re-
prendre les informations essentielles et pertinentes qui
ont contribu¢ a I’élaboration d’une partie de I’histoire et
de transmettre des schémas de synthese. 11 effectue ulté-
rieurement la frappe du manuscrit en se servant de 1’en-
registrement vidéo.

2¢ partie de séance : analyse métapragmatique

Pendant les quinze derniéres minutes de la séance, 1’in-

tervenant montre aux participants a partir de la video :

- Soit un moment problématique de la séance écoulée,
(chevauchement de parole trop important générant une
inintelligibilité des propos ; élaboration d’un discours
peu cohérent avec ce qui précédait, affrontement de
point de vue),

- Soit un moment ou les échanges verbaux ont été fluides
afin de travailler le renforcement des bonnes pratiques
langagieres.

L’intervenant interroge 1’un des participants (différent
a chaque s€ance) et vise une production individuelle de
ce participant en ’amenant a réaliser une analyse méta-
pragmatique par différentes questions de type : « est-ce
que tu entends bien les échanges ? », « Pourquoi x coupe
la parole a y ? », « Peux-tu reprendre telle explication ? »,
« Pourquoi x et y ne sont-ils pas d’accord ? », « Y-a-t-il
un lien logique entre ces deux énoncés ? ».

I11. Résultats préliminaires
et limites de ce travail

L’étude s’estachevée enjuillet 2011 et nous ne bénéficions
que d’une seule année de recul sur ce projet. Toutefois,
les premiers résultats empiriques rendent compte :

- de la possiblité de matérialiser un projet de commu-
nication pour les personnes avec TED sans DI, par la
création d’une histoire élaborée a plusieurs voix.

- D’une diminution de I’intervention du thérapeute au
cours des séances en raison d’une amélioration de la
gestion des pratiques langagicres.

- D’une diminution des chevauchements des tours de
parole en raison d’une amélioration de la gestion des
tours de parole et d’une meilleure écoute entre les
participants.

- D’une augmentation du nombre de questions entre les
participants : demande de reformulation d’une inten-
tion (amélioration de la théorie de I’esprit), demande
de clarification (augmentation des intéréts des partici-
pants pour les intéréts de leur partenaire/décentrage
de leurs propres intéréts).

- D’une amélioration de la spontanéité verbale (par rap-
port a une hypo-spontanéité verbale en début d’année)
pour certains, et d’une diminution de I’hyper-verbali-
sation pour d’autres (par rapport & un envahissement
de I’espace de parole en début d’année).

- D’une augmentation de questions ouvertes sur les in-
téréts d’un tiers dans le milieu familial.

projet présente encore a ce jour d’importantes limi-

L’absence de traitement statistique des résultats,

L’absence d’outil objectivant les améliorations,

vy dFo

La fréquence hebdomadaire d’une heure est insuffi-
sante,

N

Une mise en place complexe des ateliers, dans le ca-
dre d’un CRA, en raison d’une difficulté a créer des
groupes homogenes a partir des patients évalués au
CRA.

IV, Conclusions et perspectives

Malgré des limites et des contraintes matérielles impor-
tantes pour la mise en place de ces ateliers de pragmati-
que, les premiers résultats nous encouragent a poursuivre
ce travail de recherche au CRA. Nous souhaitons inscrire
la continuité de ce projet a trois niveaux :

1/ La poursuite des ateliers en 2012/2013 avec plusieurs
objectifs :

- Identifier des unités de pragmatiques du langage
pour objectiver statistiquement les améliorations
des enfants et adolescents avec TED.

- Améliorer la grille d’analyse méta-pragmatique uti-
lisée sur la deuxiéme partie de séance, pour mieux
appréhender les compétences méta-pragmatiques
des patients.
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- Créer une grille de suivi de progression pour le thé-
rapeute et la famille.

2/ La diffusion de ce travail sur les troubles de la prag-
matique du langage et leur remédiation dans une ap-
proche bi-disciplinaire et développementale par la
création de groupes de travail réunissant psycholo-
gues et orthophonistes au C.R.A (Site Marseille).

3/ Le développement d’une plus grande collaboration
avec les familles au quotidien (information sur la
pragmatique du langage, échanges autour de la com-
munication quotidienne, témoignage des familles
dans les groupes de travail).
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Présentation d’un « serious game » :

Sylvie Serret

« JeStiMulE » visant

a améliorer la cognition
sociale des personnes

avec un trouble envahissant
du développement

Sylvie Serret, Stéphanie Hun, Galina lakimova, José Lozada,

pement (TED) sont caractérisés par un déficit des

interactions sociales réciproques, des anomalies
qualitatives de la communication et des comportements,
des intéréts et des activités a caractére restreint, répétitif
et stéréotypé. La présentation clinique des TED est tres
hétérogene tant du point de vue du langage, des com-
pétences cognitives, de la motricité, des intéréts et des
comportements. Cependant, les troubles des interactions
sociales semblent étre le symptome le plus persistant au
cours de la vie (Billstedt, 2005). Ces troubles s’amélio-
rent avec 1’age, mais dans une moindre mesure, compa-
rativement aux troubles de la communication (Seltzer et
al., 2003). En conséquence, il semble important de déve-
lopper des prises en charge favorisant I’amélioration des
interactions sociales réciproques chez les personnes avec
un TED.

l ’autisme et les troubles envahissants du dévelop-

La cognition sociale est une des composantes intervenant
dans la régulation des interactions. Cette composante ap-
parait perturbée chez les personnes avec autisme et TED.
Ainsi, plusieurs auteurs ont mis en évidence des difficul-
tés a reconnaitre et a comprendre les émotions faciales et
gestuelles (Da Fonseca et al., 2009), un vocabulaire émo-
tionnel pauvre (Begeer, 2008), un manque d’interaction
verbale et un déficit en théorie de I’esprit. Une prise en
charge spécifique visant a améliorer la cognition sociale
chez les personnes avec un TED pourrait avoir un impact
sur leurs interactions sociales.

Margarita Anastassova et Florence Askénazy?

Les Technologies de I’Information
et de la Communication (TICs)
et autisme

L’intérét des personnes avec autisme et TED pour les
Technologies de I’Information et de la Communication
(TICs) se retrouve largement dans la littérature. Panyan
(1984) notait déja I’intérét de 1’outil informatique pour
les personnes avec TED. Il mettait en évidence une plus
grande motivation a la réalisation des taches demandées,
une préférence pour les instructions données par ’ordi-
nateur plutoét que par une personne et une amélioration
de leur coopération dans les apprentissages. D’autre
part, ’assistance par ordinateur augmente 1’utilisation de
comportements sociaux (Bernard-Opitz et al., 2001). Les
personnes avec TED manifestent du plaisir a interagir et
apprendre sur ordinateur. McConnell (2002) insiste sur
I’intérét de développer des programmes d’entrainement
sur support informatique afin qu’ils soient utilisables
dans différents lieux, écoles, domicile avec des éduca-
teurs et les parents. Le support informatique apparait
donc comme excellent pour favoriser les apprentissages
scolaires mais ¢galement les apprentissages dits sociaux
chez les personnes avec TED.

Depuis quelques années, de nombreux programmes
ont été créés pour améliorer les habiletés sociales de
ces personnes. Les études réalisées sur utilisation de
ces programmes présentent des résultats prometteurs.
Cependant, la plupart de ces programmes ne sont acces-
sibles que par des personnes avec autisme de haut niveau
ou syndrome d’Asperger. (Baron-Cohen, 2004 ; Bolte et
al., 2004, Golan et al., 2006, Golan et al., 2010).

Nous avons donc développé un programme d’entraine-
ment de la cognition sociale utilisant le support informa-
tique et s’adressant a la diversité des troubles envahis-

* Dr Sylvie Serret PH, CRA PACA Antenne de Nice Hopitaux pédiatriques de Nice CHU-Lenval, Service Universitaire de

Psychiatrie de I’enfant et de ’adolescent.
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sants du développement, remettant en cause les obstacles
du niveau intellectuel et du niveau de langage.

Présentation d’un « serious game »
nommé JeStiMulE

JeStiMulE est un « serious game » développé dans le ca-
dre d’un projet collaboratif national. JeStiMulE (jeu pour
la stimulation multisensorielle des enfants et des adoles-
cents avec un TED) est un prototype d’environnement de
jeu ludique créé pour que les enfants ou les adolescents
présentant un trouble envahissant du développement
puissent expérimenter en réalité virtuelle les interactions
sociales réciproques (reconnaissance des émotions, des
gestes émotionnels et des situations sociales). Ce jeu est
interactif et multisensoriel. Il a été créé pour s’adresser a
un large profil d’utilisateurs avec autisme et TED.

Comme tous les « serious games », il allie le plaisir de
jouer a I’apprentissage. Grace a un ordinateur et une ma-
nette de jeu type PS3, le joueur peut apprendre tout en
utilisant la réalité virtuelle comme dans les jeux vidéo
classiques. JeStiMulE permet un apprentissage adapté
aux personnes avec TED en se basant sur des compéten-
ces cognitives non verbales, en ne nécessitant aucune de-
mande sociale et en jouant de facon autonome.

Durant la création de ce « serious game », nous nous som-
mes logiquement intéressés aux modalités spécifiques de
conception de I’Interface Homme-Machine (IHM) pour
développer une interface adaptée aux modalités de fonc-
tionnement de ces personnes.

L’THM constitue le médiateur entre I’homme et la machi-
ne. Cela représente les moyens mis en ceuvre pour qu’un
sujet puisse communiquer avec un ordinateur. Le soin ap-
porté a développer une IHM particuliérement adaptée aux
besoins des utilisateurs potentiels conditionne une large
part du succes du produit alors créé (Jaimes, 2007). En
théorie, une interface doit étre naturelle, efficace, fiable,
de compréhension et d’utilisation faciles, autrement dit la
plus proche possible des différents modes de perception,
de communication et de traitement de 1’information des
personnes avec autisme ou TED.

Ainsi deux innovations spécifiques ont été introduites
lors de la conception de I'THM.

La premiére innovation est de nature conceptuelle. Les
émotions travaillées dans le jeu ont été¢ codées selon un
code couleur en se référant a la roue des émotions de
Plutchik (1980) (Figure 1). Chaque émotion est associée
aune couleur spécifique : par exemple, la joie est associée
a la couleur jaune, la colére au rouge, le dégoit au violet,
etc. Ce codage des émotions reprend un code universel,
libre de toutes références culturelles. Cette correspon-
dance couleur/émotion est apprise des le début du jeu en
faisant appel aux excellentes capacités de mémorisation
visuelle des personnes avec TED. Ce codage rend le jeu
accessible et jouable par un grand nombre de personnes
avec TED, y compris celles qui sont non lectrices et ayant
des anomalies qualitatives séveres de la communication.

désapprobatio
ongerigg -~

[Modele de circumplex en deux dimensions]

[Modéle de circumplex en trois dimensions]

Figure 1 : Laroue des émotions de Plutchik

La deuxiéme innovation est de nature technique.
JeStiMulE étant un jeu multisensoriel, nous avons intro-
duit en plus des stimulations visuelles et auditives, des
stimulations tactiles. Ainsi, chaque émotion est associée
a une stimulation tactile spécifique permettant d’inscrire
une dimension physique propre a chaque émotion. Pour
remplir cet objectif, une manette délivrant des impulsions
tactiles a été pensée. Le choix de I’attribution d’une sti-
mulation tactile a une émotion s’est fait lors de pré-tests.
Nous avons proposé une variété de stimulations tactiles
pour chaque émotion, de jeunes personnes avec un syn-
drome d’Asperger ou un autisme de haut niveau (10 — 14
ans) ont effectué leur choix. Ainsi, une stimulation tactile
différente pour chaque émotion a été retenue et intégrée
au jeu.

Description du jeu
JeStiMulE est composé de deux phases de jeu.

La premiére phase de jeu en deux dimensions (Figure 2,
page suivante) est constituée d’une série de petits jeux
de complexité croissante visant a proposer, au joueur,
un apprentissage de la reconnaissance des émotions et
des gestes émotionnels sur des avatars. Les émotions ap-
prises dans le jeu correspondent aux émotions de base
(joie, colere, dégout, tristesse, surprise, peur) (Eckman,
1999) auxquelles nous avons ajouté la douleur. Ce choix
a été arrété en raison des particularités autistiques face a
la douleur. Nous avons également introduit I’expression
de neutralité sur les visages et les gestes afin de présenter
visuellement 1’absence d’émotion sur un visage. Enfin,
nous avons choisi d’ajouter la notion de grimaces dans
le but de montrer visuellement aux personnes autistes
qu’une mimique du visage pouvait ne pas correspondre
automatiquement a une émotion.
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Figure 2 : La phase d’apprentissage.

Figure 3 : La phase d’expérimentation.

La seconde phase du jeu est une phase d’expérimentation
(Figure 3) ou de mise en situation en trois dimensions,
en réalité virtuelle. Elle est constituée de trois modules
de jeu. La plateforme de jeu est virtuelle et représente le
quartier d’une ville avec 5 aires de jeux : un restaurant,
une salle de spectacle, un magasin, un jardin d’enfant et
une place. Le joueur est libre de circuler ou il le souhaite
dans la ville. L’objectif va étre de reconnaitre ou d’anti-
ciper les émotions sur les avatars du jeu dans différents
contextes sociaux.

JeStiMulE est un jeu qui s’adresse a des personnes avec

autisme de haut et de bas niveau de fonctionnement.

Ainsi, pour la méme analyse d’une situation sociale, il est

possible de choisir pour le joueur la meilleure modalité

de réponse, c’est-a-dire celle qui est la plus adaptée a ses
compétences cognitives et de communication. Le joueur

a donc le choix entre 3 modalités de réponse :

1) une modalité représentée par le code couleur, qui
s’adresse principalement aux personnes autistes défi-
citaires, non lectrices et peu ou non verbales ;

2) une modalité utilisant des mots émotionnels pour les
personnes lectrices et verbales ;

3) et une modalité utilisant des expressions idiomati-
ques, pour les personnes avec un autisme de haut ni-
veau de fonctionnement ou un syndrome d’Asperger
(Figure 4).

Le but du jeu pour le joueur est ludique : chaque fois
qu’une émotion est reconnue ou anticipée dans une des
30 scénes composant un module, le joueur gagne une
picce de puzzle ; a la fin de chacun des modules du jeu, le
joueur doit avoir reconstitué la totalité du puzzle formé
de 30 pieces.

Présentation de I’étude

Une étude multicentrique a été réalisée incluant 33 parti-
cipants dont les caractéristiques cliniques étaient hétéro-
genes du point de vue de I’age, du diagnostic, du niveau
intellectuel, de la compréhension du langage, des appren-
tissages académiques, de la scolarisation et de la prise en
charge (Figure 5). Les participants ont joué une heure,
deux fois par semaine a JeStiMulE durant un maximum
de 4 semaines, en compagnie d’un éducateur. Chaque
joueur arréte I’entrainement par JeStiMulE lorsque le jeu

Figure 4 : Différentes modalités de réponse pour une méme situation sociale.
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est terminé ou au bout de 8 séances. L’¢tude avait plu-

sieurs objectifs :

1) Evaluer I'utilisabilité de la plateforme de jeu

2) Evaluer I’amélioration de la cognition sociale apres
I’entrainement par JeStiMulE.

Les résultats préliminaires obtenus sont présentés ci-
dessous par objectif.

Objectif 1 : Evaluation
de ’utilisabilité de la plateforme de jeu.

L’évaluation s’est faite a I’aide d’un questionnaire rem-
pli par les éducateurs en fin de jeu. Les résultats mon-
trent que JeStiMulE est un jeu intrinséquement moti-
vant pour la plupart des joueurs (81 %), facile a utili-
ser (manette, 95 % et jeu, 76 %), crédible (92 %), avec
une modalité de réponse universelle acquise facilement
(81 %). Les stimulations tactiles ont été trés facilement
intégrées et acceptées par la majorité des joueurs (97 %).
Les innovations (stimulations tactiles, réalité virtuelle,
code couleur...) intégrées dans I’interface homme-ma-
chine (IHM) et dans la plateforme du jeu ont répondu
aux besoins des utilisateurs

Trouble du spectre autistique

-—

QI bas 10 QI haut 129
NONIECLEULS ... Lecteurs
AE 6 QNS .. 17 ans
Age syntaxico-sémantique > 1 an......c..coceeeeveeveneneneneneeenn 12 ans
PEC a temps plein (IME) ......ccooiiiiiiiiieieeeeeeee Sans PEC

Non scolarisé Scolarisé temps plein

Figure 5 : Hétérogénéité des troubles du spectre autistique.

d’émotions sur des personnages du jeu (avatars) et sur des
personnages réels, non vus dans le jeu, afin d’évaluer le
potentiel d’apprentissage puis de généralisation du jeu.

Les résultats montrent une amélioration significative des
taches de cognition sociale aprés JeStiMulE non seule-
ment sur les avatars (Figure 6) mais aussi sur les person-
nages réels, non vus dans le jeu (Figure 7).
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Ainsi, JeStiMulE a permis aux joueurs d’apprendre les
composantes de la cognition sociale développées dans le
jeu. De plus, les composantes de la cognition sociale ap-
prises dans le jeu ont été généralisées a des personnages
réels non vus dans le jeu. JeStiMulE a donc permis qu’un
apprentissage fait sur des avatars soit transposé et appli-
qué a des personnages réels.

Conclusion

Ces résultats ont été obtenus suite a un entrainement trés
court : trois a huit séances de jeu d’environ trois quarts
d’heure ont été nécessaires pour que JeStiMulE ait un
impact significatif sur la cognition sociale pour un grou-
pe hétérogéne de personnes avec autisme et TED.

En effet, JeStiMulE s’adresse non seulement a des per-
sonnes de haut niveau de fonctionnement intellectuel
mais, fait rarissime, il s’adresse également a des person-
nes de bas et méme de trés bas niveau de fonctionnement
intellectuel.
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Reéseau, adultes autistes,
familles, professionnels, institutions :
une expeérience vécue...

Agnes Massion’

e vais vous parler ici de mon expérience pour illus-

trer ’'importance d’un réseau autour d’une personne

autiste, d’abord en racontant la lente descente aux
enfers de ma fille autiste lors de son passage a la vie
adulte, lorsqu’elle a quitté le réseau dans lequel elle était
inscrite ; puis comment elle a pu s’en sortir, grace a plu-
sieurs acteurs qui ont coopéré autour de sa situation.
Je conclurai sur I’idée d’un réseau adapté qui suivrait les
personnes avec autisme tout au long de leur vie.

1. La descente aux enfers

L’histoire s’est passée il y a 2 ans et demi. Ma fille Emilie
était suivie par un SESSAD spécialisé pour I’accueil de
jeunes avec autisme jusqu’a 20 ans.

Peu avant ses vingt ans, le SESSAD a trouvé pour Emilie
un stage en FAM. L’endroit ne plaisait pas a Emilie, et
malgré son quasi mutisme, elle I’avait fait comprendre a
plusieurs reprises. Quand ce foyer pour adultes a proposé
de la garder en accueil de jour, j’ai accepté, car il n’y
n’avait pas d’autre solution. Emilie a refusé de signer son
contrat d’accompagnement.

Janvier. Mois anniversaire des 20 ans d’Emilie, 1’ac-
compagnement par le SESSAD s’est arrété net, malgré
la situation que tout le monde savait étre explosive. En
effet, si tout se passait bien dans les lieux qui plaisaient
a Emilie, elle avait déja fait échouer des prises en charge
qui ne lui convenaient pas, la scolarisation par exemple.
Rapidement, dés fin janvier, les ennuis ont commencé.
Je conduisais Emilie au FAM, mais elle refusait de des-
cendre de la voiture. Puis, je n’ai méme plus réussi a
I’amener jusqu’au FAM : Emilie ouvrait la portiére de la
voiture pour sauter en marche dés qu’elle reconnaissait le
chemin de ce foyer. Il m’était alors impossible de I’em-
mener. J’¢tais seule a la maison avec ma fille, son pére
vivant aux Etats-Unis, et son frére aussi.

J’ai demandé au FAM de m’aider. Les éducateurs, im-
puissants comme moi, m’ont dit qu’ils n’avaient pas a
s’occuper d’Emilie quand elle était a la maison, et que je
n’avais qu’a me débrouiller pour I’amener.

Alors, j’ai demandé 1’aide du SAMSAAD ¢ qui est un
service d’accompagnement pour les personnes autistes
adultes. Le directeur m’a répondu qu’Emilie avait déja
un placement et qu’il ne pouvait pas apporter son aide.
La double prise en charge n’était pas autorisée.

Emilie prenait de plus en plus le contréle a la maison, et
ce contrdle n’était pas celui de quelqu’un de sensé. ..

Mars. Emilie reste définitivement a la maison et est
rayée de la liste des résidents du foyer. Le comportement
d’Emilie continue de se détériorer. Elle me harcéle de
questions en boucle, elle jette les poubelles, les chaus-
sures, les papiers sales chez la voisine avec qui j’ai des
ennuis, car elle ne comprend pas que je n’arrive pas a
controler ma fille. Emilie vide toutes les bouteilles, dé-
chire ses vétements, passe du vernis a ongles sur toutes
les surfaces qu’elle trouve. Elle arrache les plantes, elle
oblige le chien a rester a coté d’elle toute la journée, et je
me bats avec elle, la contenant physiquement pour laisser
respirer cette pauvre béte dehors. Ce n’est évidemment
qu’un échantillon de ce qu’elle fait.

Mais j’ai obtenu les chéques CESU du Conseil général. Je
suis donc en mesure de faire un programme a domicile, et
d’occuper ma fille pendant la journée. Malheureusement,
ce n’est pas aussi simple : les aides a domicile se sont
succédées, des personnes plus inadaptées les unes que les
autres, aux personnalités parfois fragiles. Une d’elles est
restée quelques semaines, puis est partie du jour au lende-
main, laissant ma fille dans un état désastreux, une autre
s’absentait constamment, rendant la vie de plus en plus
imprévisible et aléatoire ; une autre encore prétextait de
socialiser Emilie pour passer ses journées avec une bande
de copains, ce que je n’ai compris que bien trop tard.

Et ce fut ’enfer : Emilie est devenue physiquement plus
forte que moi. Elle n’avait plus aucune limite. Elle se
souillait jour et nuit, et vers la fin elle barbouillait le sol
et les murs de ses selles. Elle a démoli son lit, déchiré son
matelas, ses draps, cassé sa commode, elle a tout jeté par
la fenétre. Elle dormait sur une serviette par terre. Elle
a démoli les meubles du salon. La maison est devenue
vide, ce qui augmentait encore le chaos ambiant. Elle a
fugué et a été retrouvée par la police, pieds nus en plein
hiver. Elle a passé le chien par la fenétre, elle me désha-
billait de force, sans compter qu’elle me harcelait jour
et nuit, m’empéchant de dormir en me secouant dés que
mes yeux se fermaient. Elle s’arrachait les cheveux. En
mai, elle était chauve.

L’hépital psychiatrique. Bref, fin mai, a la suite d’une
crise plus violente, j’ai appelé les pompiers. Elle a été
emmenée a 1’hopital psychiatrique. La, elle a été enfer-

> Vice-présidente de I’ APAR et parent.

¢ Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Autistes & Domicile, ADMR13-Autisme (voir article page 25).
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mée dans une cellule d’isolement, pour étre protégée des
autres patients, elle était nue car elle mangeait ses véte-
ments. Elle y restait enfermée pratiquement 24 heures sur
24. Le personnel hospitalier n’est pas assez nombreux - 3
infirmiéres pour 40 patients — pour pouvoir s’en occuper.
De plus, ces mémes infirmiéres m’ont dit ne pas savoir
s’occuper de personnes souffrant d’autisme, et chacun
sait ici qu’il faut des connaissances pointues pour leur
accompagnement.

2. La phase de transition

Les chéques emploi-service du Conseil général se sont
alors avérés salutaires : j’ai trouvé une personne d’une
quarantaine d’années, mére de famille, qui est venue
tous les jours a I’hopital. Elle sortait Emilie de sa cellule,
I’habillait et I’occupait, environ deux heures par jour. La
psychiatre de 1’hopital était tout a fait favorable a cette
intervention extérieure, qu’elle estimait salutaire pour
empécher I’enfermement mental d’Emilie, consciente
que I’hopital n’a pas les moyens de s’occuper individuel-
lement d’une personne. Cette aide a domicile, de plus,
bénéficiait de I’encadrement professionnel tacite de 1’ho-
pital. Emilie s’est un petit peu reprise.

Malheurcusement, la méme erreur a été refaite : Emilie
avait ét¢ admise a I’hopital fin mai. Par chance, un nou-
veau foyer d’accueil médicalisé spécialisé pour les autis-
tes s’ouvrait en juillet. Emilie y avait une place. La, les
professionnels se sont mis d’accord, contre mon avis,
pour qu’Emilie passe directement de 1’hdpital a ce foyer.
Une coupure brutale, non accompagnée, était ce qui était
estimé le plus favorable. Et c’est ce qui fut fait fin juillet.
Le résultat fut catastrophique. Une semaine apres, Emilie
¢tait de retour dans sa cellule d’isolement, plus traumati-
sée que jamais.

3. La fin du cauchemar

La coopération entre les différents partenaires. A ce
moment-1a, les différents acteurs du systéme se sont mis
d’accord pour aider Emilie a retrouver une vie normale, a
commencer par le Conseil général qui a accepté pendant
plusieurs mois une prise en charge multiple, par déroga-
tion.

Ainsi, autour d’Emilie se sont rejoints les partenaires
suivants : I’hopital ou elle résidait, le FAM qui accep-
tait ’accompagnement d’Emilie par des personnes ex-
térieures, le SAMSAAD pour I’accompagner dans son
nouveau foyer, accompagner les équipes et servir d’inter-
médiaire entre moi et les différents partenaires (et je tiens
a souligner ce role si important), puis 1’aide a domicile
qui intervenait a I’hdpital, ou bien au sein du FAM quand
le SAMSAAD ne pouvait pas intervenir, et enfin moi-
méme qui faisait le lien entre tous.

Emilie est allée pour des temps de plus en plus longs a
son nouveau foyer. Finalement, elle a pu y passer une
nuit, puis deux, accompagnée par le SAMSAD ou par
’aide a domicile, car Emilie était terrorisée par la cham-
bre a coucher.

Lassituation est ensuite passée uniquement entre les mains
du foyer et de la famille. Il n’y a plus eu besoin d’aide
extérieure. Emilie a encore mis plusieurs mois a sortir de
son ¢état d’anxiété massive. Cela n’a pas été facile.

Aujourd’hui, elle semble détendue et heureuse, du moins
la plupart du temps. Elle a commencé sa vie d’adulte...
avec un sourire que j’avais bien cru ne jamais revoir.

4. Conclusion

Cet exemple, loin d’étre unique, montre la nécessité du
travail en réseau et son efficacité. Ce réseau peut venir
en appui :
 Lors des ruptures de prise en charge qui arrivent a plu-
sieurs moments de la vie pour des raisons différentes :
o Les différents ages de la vie, saucissonnée en tron-
¢ons copiés sur le systéme scolaire,

o Les maladies,

o Les crises émotionnelles non gérées ou non gérables
par I’institution.

* Il peut aussi y avoir une amélioration de I’état et des
capacités d’une personne. Un accompagnement du
réseau permettrait a un individu en foyer d’accueil
d’intégrer un travail a temps partiel, avec un accompa-
gnement personnalisé. Aujourd’hui, a cause des impos-
sibilités de passer de maniere fluide d’un type de prise
en charge a I’autre, (et ici, c’est la vice-présidente d’as-
sociation qui parle, m’appuyant sur des exemples qui
m’ont été rapportés) on se retrouve avec des personnes
autistes orientées en FAM alors qu’elles pourraient ou
qu’elles ont pu travailler en milieu ordinaire. Mais si
elles quittent la sécurité d’un foyer d’accueil, elles ne
pourront plus s’y réfugier si, et quand, leurs difficultés
apparaitront.

En conclusion, il faut proposer aux personnes avec autis-
me un réseau qui leur permettrait de recevoir les services
qui leur sont nécessaires tout au long de leur vie, que ce
soit dans le sens de I’allégement de 1’accompagnement
comme dans celui du renforcement du dispositif. Ce ré-
seau procurerait :

- du personnel d’accompagnement formé a 1’autisme ;

- des personnes ressources pour intervenir au niveau de
la formation, du conseil sur les bonnes pratiques ou
pour aider le personnel dépassé par une situation criti-
que;

- un maillage de lieux d’accueil comprenant de 1’héber-
gement, des lieux de travail, des centres occupation-
nels, des foyers d’accueil médicalisés ou des MAS,
avec libre circulation des personnes de 1’un a I’autre
de ces lieux en fonction de 1’état et des capacités de
chaque personne a un moment donné.

Ce réseau permettrait d’offrir une variété beaucoup plus
large d’activités, d’augmenter les relations sociales et
donc lutterait contre I’enfermement institutionnel. Il per-
mettrait aussi d’offrir une vie plus adaptée, au plus prés
des variations des capacités physiques, mentales ou émo-
tionnelles de la personne avec autisme, et ce tout au long
de sa vie.
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Bruno Gepner
et Agnes Massion.

Reseau, adultes autistes, familles,

[ . ey

|

professionnels, institutions : quelques
erreurs a éviter et propositions

s’agit ici de souligner un certain nombre d’erreurs

commises par des professionnels ou institutions a
I’¢égard des adultes atteints de désordres du spectre ou de
la constellation autistique, et de faire quelques sugges-
tions susceptibles d’éviter ou de corriger ces erreurs.

E n contrepoint du témoignage d’Agnés Massion, il

Je m’appuierai pour ce faire sur mon expérience de pédop-
sychiatre, intervenant auprés d’adultes au sein du CMPO
(cabinet de groupe libéral réalisant des évaluations, dia-
gnostics, suivis individuels, groupes de paroles et d’ha-
biletés sociales, pour des enfants, adolescents et adultes
avec TED), ou au SAMSAAD. Le SAMSAAD fait partie
des SAMSAH (Service d’Accueil Médico-Social pour
Adultes Handicapés), c’est un des rares dispositifs (sinon
le seul) de ce type en France, il accompagne sur le plan
médico-psycho-socio-professionnel 50 adultes atteints
de TED dans le département des Bouches-du-Rhone.

AT’heure ou sont déja parues des recommandations (quel-
que peu controversées) de la Haute Autorité de Santé et
de ’ANESM pour les « interventions éducatives et thé-
rapeutiques aupres des enfants et adolescents atteints de
TED » (mars 2012), la situation des adultes atteints de
TED/TSA reste plus que préoccupante. L’adulte reste le
parent pauvre de la politique de santé pour I’autisme en
France. Priorité a ét¢ donnée aux enfants atteints de ces
désordres, et ceci est logique, mais plus nombreux sont
les adultes agés de 18 ans et plus, que les enfants, atteints
de TED.

Suite aux recommandations de bonnes pratiques concer-
nant le diagnostic et I’évaluation chez ’adulte atteint

Bruno Gepner’

d’autisme et autres troubles envahissants du dévelop-
pement en 2011 (HAS, 2011), celles sur les pratiques
médico-sociales et socio-professionnelles ne devraient
plus trop tarder.

Gageons que les grandes lignes de ces futures recom-
mandations convergent avec les petites lignes écrites ci-
dessous.

1. Erreurs de diagnostic,
diagnostic différentiel

Les TED/TSA sont des troubles neuro-développemen-
taux a début précoce.

Lorsqu’elles sont vues a 1’age adulte pour une décom-
pensation anxieuse, dépressive ou d’allure persécutive,
les personnes atteintes de formes légeres ou atténuées
d’autisme sans déficience intellectuelle, et/ou avec des
capacités supérieures a la norme dans certains domaines
de fonctionnement et/

ou de syndrome d’As-

perger, et qui n’ont
pas encore été dia-
gnostiquées (ce qui
est loin d’étre rare),
peuvent étre confon-
dues avec des adultes
atteints de psychoses
de type schizophré-
nique, de troubles
schizo-affectifs. Cette
erreur vient en partie

L’adulte reste le parent pauvre
de la politique de santé pour
Pautisme en France. Priorité
a été donnée aux enfants
atteints de ces désordres,

et ceci est logique, mais plus
nombreux sont les adultes
dgés de 18 ans et plus, que

les enfants, atteints de TED.

7 Psychiatre, SAMSAAD (Service d’ Accompagnement Médico-Social pour Adultes Autistes a/a partir du Domicile), ADMR13-
Autisme, et CMPO (Cabinet Médico-Psycho-Orthophonique, Aix-en-Provence), Chercheur associé, Laboratoire Parole et
Langage, UMR CNRS 7309, Université d’Aix-Marseille, Professeur, chargé d’enseignement, Université d’Aix-Marseille et

Paris 7.
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d’une confusion entre syndrome d’autisme (tel que défini

dans la CIM-10) et symptome d’autisme dans la schi-

zophrénie. Cette confusion est liée aux faits :

* que le repli et I’isolement social sont des caractéris-
tiques cliniques de ces deux syndromes, que la schi-
zophrénie est également un trouble neuro-développe-
mental,

+ qu’il existe souvent des particularités dans la commu-
nication sociale chez les enfants qui deviendront plus
tard schizophreénes,

* que I’autisme de haut niveau et le syndrome d’As-
perger se compliquent dans environ 10 % des cas de
syndromes psychotiques notamment schizophréniques
(Hofvander et al., 2009) et

» qu’il existe des parentés génétiques et neuro-déve-
loppementales entre certaines formes d’autisme et de
schizophrénies (King & Lord, 2011 ; Sullivan, et al.,
2012).

Pour éviter cette confusion, une collaboration plus étroite
entre la pédopsychiatrie et la psychiatrie adulte, a I’hopi-
tal et en ville, est souhaitable. Les psychiatres d’adultes
doivent interroger plus systématiquement les parents sur
I’enfance de leurs patients (méme si cela leur parait par-
fois difficile ou incongru), a la recherche de troubles et
particularités développementales (cognitives, émotion-
nelles, relationnelles) dés la petite enfance (premiere ou
seconde année de vie). Ils doivent rechercher I’existence
d’hallucinations, attitudes d’écoute, discours ou pensées
délirantes, qui n’existent pas dans les TED. Ils doivent
identifier les sentiments persécutifs, fréquents chez les
adultes avec Asperger et qui s’ancrent dans la réalité
(moqueries, humiliations, abus de confiance, violences
physiques ou sexuelles), et les distinguer des thémes
persécutifs typiques du trouble délirant (anciennement
appelé psychose paranoiaque) qui sont le produit d’inter-
prétations délirantes.

2. Accueils et transferts

Il faut faire attention aux accueils en institution ou aux
transferts non préparés entre une institution et une autre.
De plus en plus d’institutions le savent théoriquement,
mais ne mettent pas toujours en ceuvre leur connaissance
théorique en savoir-faire pratique, par défaut de forma-
tion ou d’expérience.

Ces accueils et transferts non préparés risquent de mobi-
liser instantanément chez les adultes avec TED (avec ou
sans troubles associés - troubles somatiques, déficience
intellectuelle, épilepsie...) des angoisses liées aux in-
compréhensions liées au changement, des débordements
émotionnels liés a la nouveauté, des mouvements pul-
sionnels de violence, contre les personnes ou les objets.
Les professionnels vont mobiliser en réaction des peurs,
des coléres, des contre-attitudes soignantes et socio-édu-
catives, de la violence, de 1’exclusion.

Il est donc crucial de préparer ces accueils et transferts
avec des supports visuels adaptés (dessins des trajets,
photographies des lieux et des personnes), si possible

une visite des lieux. Un accompagnement a la tran-
sition par une équipe (ex : équipe de 1’Unité Mobile
Départementale pour I’ Autisme des Bouches-du-Rhone,
équipe du SAMSAAD, équipe dédiée a créer) est tou-
jours souhaitable. Une habituation progressive sera
éventuellement nécessaire. Un partage et un transfert
de connaissances concernant la personne autiste entre
I’équipe qui adresse et 1’équipe d’accueil, sont nécessai-
res. L’adulte avec TED, qui plus est lorsqu’il a un faible
niveau de développement et de compréhension, doit étre
accompagné dans la continuité pour 1’aider a comprendre
les changements.

3. Au sein de ’institution

Il faut faire attention a 1’enkystement et a 1’aggravation
progressive de situations complexes. Ces situations ris-
quent tot ou tard de générer des troubles du comporte-
ment, de la violence, ou un repli et de 1’isolement, de la
personne avec TED, et au passage, aboutir a des crises
institutionnelles, engendrer des incompréhensions, cliva-
ges, et passages a I’acte entre les institutions et les fa-
milles, une exclusion temporaire de la personne, voire
une rupture d’avec elle. Pour élaborer et dépasser ces
crises, un « Diagnostic institutionnel » par une équipe
mobile identifiée pourrait étre réalisé : analyse du pro-
bleme, analyse des besoins de la personne TED, des
ressources et capacités d’adaptation et de changement
de I'institution. Cette équipe mobile pourrait étre issue
d’un ¢largissement des missions de ’'UMDA, du CRA-
PACA, du SAMSAAD. Une équipe mobile spécialisée
(type CEEA de Niort dirigé par le Dr Dominique Fiard,
ou type DCPHM - Dispositif de Collaboration entre la
Psychiatrie et le Handicap Mental- Lausanne, Suisse) de-
vrait étre créée dans chaque région.

Des consultations devraient étre rapidement accessibles
pour réaliser un bilan et des évaluations médico-psycho-
socio-éducatives, aupres de personnes et dispositifs res-
sources dans le réseau (ce qui n’est pas le cas). Une hospi-
talisation bréve a temps plein en unité spécialisée devrait
pouvoir étre accessible dans certains cas, dans un délai
raisonnable, voire en urgence, afin d’éviter I’exclusion et
la rupture définitive, réaliser une évaluation précise de la
situation, réajuster un traitement médicamenteux...

Pour anticiper et éviter ce genre de dérives, une analyse
des pratiques doit étre mise en place dans chaque institu-
tion accueillant des personnes TED, selon les recomman-
dations ministérielles de 2005. A ce sujet, il est utile de
distinguer 1’analyse des pratiques de la régulation d’équi-
pe. L’analyse des pratiques permet de travailler sur une
situation, de 1’analyser, de la déconstruire et de construire
un nouveau projet ou de définir une stratégie, de la met-
tre en ceuvre et d’en évaluer les effets individuels et ins-
titutionnels. L’analyse des pratiques doit selon moi étre
conduite avec/par une personne compétente voire spécia-
lisée dans le domaine des TED. La régulation d’équipe
est destinée a identifier et élaborer les conflits et clivages
institutionnels (notamment au travers des conflits entre
familles et institutions), elle peut étre réalisée par une
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personne non nécessairement spécialisée dans le domai-
ne des TED, mais ayant une solide expérience psycholo-
gique et systémique...

4. L’hospitalisation

Il est crucial d’éviter les hospitalisations prolongées en
psychiatrie, ou les personnes avec TED particuliérement
vulnérables sont parfois victimes de violences et d’abus
de la part d’autres patients, et d’isolement pour les en
protéger. Cet isolement génére une hypostimulation for-
cée qui, lorsqu’elle se prolonge, rend ensuite difficile la
reprise de la confrontation au monde extérieur. Des trou-
bles du comportement (agitation anxieuse) peuvent étre
majorés, et suscitent alors des prescriptions médicamen-
teuses parfois excessives.

Outre I’anticipation des crises et décompensations per-
mettant la prévention des hospitalisations, il est néces-
saire que les hospitalisations soient les plus breves et les
mieux préparées possible. On privilégiera des hospitali-
sations de jour, ou des hospitalisations de nuit, afin que
la personne avec TED ne soit pas totalement coupée de
son environnement habituel, sauf si cet environnement
est totalement inadapté a sa problématique, auquel cas
une rupture franche avec hospitalisation compléte pourra
étre préférable.

On pourra aussi organiser un s¢jour de « rupture » ou de
« distanciation », en institution ou en famille d’accueil.

L’ensemble de ces interventions seront articulées et coor-
données par et avec le réseau sanitaire et médico-social.

5. Les médicaments

11 existe une insuffisance de preuves d’efficacité¢ des mé-
dicaments dans les TED (Dove et al., 2012). De plus,
leurs effets secondaires sont fréquents et nombreux (alté-
ration de la conscience, accroissement du poids, aménor-
rhée...). 1l faut donc éviter les surcharges médicamen-
teuses, qui sont dues a des posologies excessives, a la
prise de traitement en continu, a des ajouts progressifs de
nouvelles molécules.

11 est indispensable d’analyser le pourquoi des troubles
du comportement qui générent trop fréquemment la pres-
cription de médicaments chez les adultes avec TED. Les
troubles du comportement crises, agitation, violence...
dans les TED sont souvent secondaires a des angoisses,
elles-mémes souvent secondaires a des troubles de la
compréhension du monde environnant, des troubles sen-
soriels, des débordements émotionnels.

On doit penser et créer un environnement sensoriel adap-
té, avec du matériel, des repéres et des supports adaptés,
une structuration temporo-spatiale, et des activités adap-
tées aux gouts et aux possibilités des adultes... Il faut
penser et repenser aux problémes somatiques extréme-
ment fréquents chez les personnes avec TED, notamment
non verbales.

Si I’on doit recourir a un traitement médicamenteux, on
pensera aux anxiolytiques (la buspirone plutdt que les

benzodiazépines, car celles-ci générent parfois des effets
paradoxaux) on pourra aussi recourir aux neuroleptiques
(type neuroleptiques atypiques) mais avec modération.
Dans tous les cas, on doit réguliérement essayer de di-
minuer les posologies des médicaments psychotropes,
de réaliser des fenétres thérapeutiques (suspension de la
prise d’un médicament pour une durée temporaire, a 1’es-
sai). Il faudra toujours privilégier les traitements ponc-
tuels aux traitements au long cours.

6. Conclusions

Au minimum, pour une participation effective et efficace

du réseau, centré sur la personne avec TED, il est indis-

pensable :

- De repérer les personnes, dispositifs et institutions res-
sources ;

- De poursuivre le maillage du réseau sanitaire, médico-
social, libéral et associatif, sur la vie enticre ;

- De poursuivre le travail d’accompagnement et parfois
thérapeutique des familles, méme lorsque leurs enfants
atteignent 1’age adulte.

Ce réseau se construit sur la confiance mutuelle entre ins-
titutions. Le maillage doit étre fait en lien avec les tutelles
(ARS, MDPH, CTRA), le monde professionnel (mission
locale, Cap Emploi, centres de formation profession-
nelle...), et sous la houlette d une volonté politique. Ces
conditions minimales et exigeantes sont requises pour
que la bientraitance (ANESM, 2010) fasse intrinseéque-
ment partie des pratiques institutionnelles et de réseau, et
non seulement de tel module de formation.

1l reste encore beaucoup a dire. Et a faire. ..
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Le CERFA,

Centre d’Etudes et de Recherche
pour Favoriser I’Apprentissage
des éleves avec autisme au Québec,
et sa declinaison en region PACA :

Delphine Odier-Guedj

projet pilote de formation et d’accompagnement.
Des approches interactionnelles pour soutenir
I’apprentissage des éleves

’arrivée en classe d’un enfant qui a un trouble
I du spectre de ’autisme modifie grandement les
points de repéres et les analogies pratiques a par-
tir desquels un enseignant construit son action au quoti-
dien. Pour enseigner a des €léves qui ont des difficultés
a comprendre le langage, 1’interaction et leur environne-
ment, I’adulte doit inévitablement penser différemment
son propre rapport au langage et a I’enseignement. Dans
le texte qui suit, sont présentées deux des approches in-
teractionnelles novatrices pratiquées par les enseignants
accompagnés au sein du Centre d’études et de Recherche
pour Favoriser 1I’Apprentissage (CERFA) par le biais
d’une formation continue sur le terrain, au sein de leurs
classes.

1. Breve introduction
sur la scolarisation des éleves
ayant un TED au Québec

Dans le contexte québécois actuel, les €leves ayant un
TED? (avec ou sans déficiences intellectuelles) sont sco-
larisés a temps plein soit dans des classes spéciales in-
tégrées a des écoles ordinaires (entre 6 et 8 ¢éléves par
classe avec un enseignant et un technicien en éducation
spécialisée), soit dans des écoles spéciales ou seuls des
¢léves avec handicap sont scolarisés, soit enfin dans des

Delphine Odier-Guedj*

classes réguliéres, avec ou sans une personne ressource a
leur coté (technicienne en éducation) (MELS, 2007).

Leurs enseignants ont suivi une formation en adaptation
scolaire (4 années) sans pour autant que la spécificité liée
aux TED soit abordée. La formation initiale est en effet
grandement lacunaire en ce qui a trait a des savoirs spé-
cifiques sur la rencontre avec ces ¢léves ou sur la parti-
cularité liée a ce trouble '°. Les enseignants sont démunis
tant au niveau de leurs connaissances théoriques que sur
les interventions didactiques et pédagogiques, qu’a celui
des moyens d’interagir avec leurs éléves et leur permet-
tre d’apprendre (Correa-Molina et Gervais, 2008, chap.
4). Certaines commissions scolaires (comme la plus im-
portante de Montréal) imposent aux enseignants d’avoir
suivi la formation TEACCH " pour étre titulaire d’une
classe qui accueille les éléves ayant un trouble du spectre
de I’autisme. Depuis 1990, au Québec, I’approche privi-
légiée est donc TEACCH '2. Ce programme, pensé pour
étre appliqué tout au long de la vie, vise a contourner les
difficultés des éléves en aménageant 1’univers scolaire et
social. Appliqué a I’école, ce programme ne permet pas
I’'usage d’un langage qui vise I’appropriation de savoirs
construits de fagon socioconstructiviste puisque les ta-
ches de travail doivent étre construites de telle sorte que
le langage ne soit pas utile pour les comprendre encore
moins pour les réaliser (Odier-Guedj, 2010). L’enfant

§ Professeure, Université du Québec a Montréal, odier-gued;j.delphine@uqam.ca

° En 2009-10, 7623 éléves étaient diagnostiqués au Québec selon le Document d’appui a la réflexion, rencontre sur I’intégration des
¢leves en difficultés ou handicapés, 25 octobre 2010, Québec, Gouvernement du Québec, MELS, octobre 2010 dont 44 % en classe
ordinaire, 23 % en classe spéciale homogene (uniquement TED), 21 % classe spéciale hétérogene et 12 % en école spéciale.

19 Des Diplomes d’études Supérieures Spécialisées sont offerts a I"UQAM pour une formation spécifique sur les interventions

éducatives aupres des éleves ayant un TED.

1! Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children.

12 Le programme TEACCH a été implanté dés 1990 d’abord & Montréal, puis peu a peu dans tout le Québec. Entre 60 et 100
personnes sont formées chaque année (voir rapport annuel de la Fédération pour 1’ Autisme anciennement FQTED pour plus

d’informations).
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doit comprendre ce qu’il doit opérer sans explication
verbale et sans interactions avec ses pairs. Nous verrons
précisément plus bas que les approches interactionnelles
tout en facilitant la compréhension des activités visent
plutdt a maximiser les interactions quand dans TEACCH
I’apprentissage repose quasiment toujours sur du pairage
tels qu’illustrés ci-contre (figure 1), méme lorsque le ni-
veau académique des éléves est suffisamment avancé.

Dans les projets de recherche que je meéne depuis 6 ans au
Québec, les enseignants accompagnés ont modifi¢ leurs
pratiques d’enseignements passant d’une classe struc-
turée TEACCH a des pédagogies plus traditionnelles et
interactionnelles. Cela requiert toutefois une attention
précise aux difficultés des ¢éléves et des contextes didac-
tiques qui maximisent la compréhension du sens grace a
des mises en situation visuelle et kinésique, 1’organisa-
tion de I’espace et du temps et le partage d’expériences
culturelles communes .

Dans le texte qui suit '* deux pratiques novatrices sont
décrites : une approche interactionnelles de type Floor
time et les « classes littéraires ». Enfin, en dernier lieu,
est souligné le fait que le changement de pratique doit
étre accompagné afin de soutenir le développement pro-
fessionnel. En conclusion, j’évoquerai le lien entre I’ex-
périence québécoise et le dispositif LitteraT’ED mis en
France depuis un an.

2. Des pratiques novatrices
pour les éléves ayant un TED :
les approches interactionnelles.

Les ¢études qui portent sur les manifestations et les attitu-
des des éléves ayant un TED a I’école sont relativement
peu nombreuses et variées (Jordan & Powell, 1997 ;
Peeters, 2008 ; Lenfant & Leroy-Depiere, 2011). La plu-
part du temps, les observations des ¢éléves reposent sur
I’'usage de tests ou d’épreuves baties pour des approches
comportementales, laissant de c6té toute possibilité d’en-
seigner a partir d’une conception socioconstructiviste de
I’apprentissage qui aiderait les enfants a s’engager et non
a répondre a des sollicitations extérieures. Notons par
exemple que dans leur ouvrage, Lenfant et Leroy-Depiere
proposent d’observer les habiletés des ¢éléves a partir du
PEP-R (Profil Psycho-éducatif) mis au point pour le
programme TEACCH en excluant toute pédagogie plus
traditionnelle : « pour les apprentissages scolaires des
autistes, on passe par une pédagogie évitant de devoir
choisir ou prendre des initiatives. On évite également
une pédagogie basée sur I’expérimentation » (Lenfant
& Leroy-Depiere, 2011, p. 35). Face aux différentes ma-
nifestations des éléves, c’est généralement cette posture
¢éducative qui est préconisée : diminuer les stimuli, dé-
couper tous les aspects de la vie sociale pour la rendre
prévisible, 6ter toute situation inattendue de I’environne-
ment scolaire, etc. Toutefois, au nom des mémes difficul-
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Figure 1 : Taches utilisées dans une des « classes littérature »
présentée ci-apres avant 1’installation de la nouvelle approche.

tés des ¢léves une seconde posture éducative est envisa-
geable. Elle vise a maximiser le sens de I’environnement
et des activités proposées pour I’analyser et le faire sien.
Elle propose d’engager les ¢éléves dans les activités et de
leur faire vivre de nombreuses expériences pour en étu-
dier les sens possibles a partager. Jordan et Powell (1996)
suggerent de travailler le développement de la mémoire
autobiographique personnelle afin de « rendre les éleves
autistes conscients de leurs roles propres pour résoudre
les problemes... Ces éleves ont besoin d’apprendre a
étre subjectifs, et d’apprendre a travers leur subjectivité.
Donc pour servir ce but, un probleme utilisé en éducation
doit toucher des significations personnelles ; résoudre un
probleme doit étre per¢u comme de changer la maniéere
pour les éleves de se voir eux-mémes ou de les aider a se
découvrir, plutot que de simplement changer leur fagon
de voir le probléme. La gageure pour ceux qui enseignent
aux autistes est autant de faire en sorte que les tdches
aient un sens pour eux, que de les aider a apprécier le
sens » (Jordan & Powell, 1997, p. 13).

2.1. L’utilisation du jeu issu de I’approche Floor Time

Cette approche est plutot utilisée avec de jeunes enfants
qui communiquent peu ou pas. En se référant au déve-
loppement des liens relationnels, Greenspan propose de
penser les interventions éducatives (adressées prioritai-
rement aux parents puis aux éducateurs) en lien avec le
développement des émotions chez I’enfant (Greenspan &
Wieder, 2006). Les jeux ¢laborés en suivant I’initiative
de I’enfant font écho a un des 6 stades suivants :

1) I'autorégulation et I’attention conjointe,

2) I’engagement et relation envers autrui,

3) la communication intentionnelle bilatérale,

4) la communication complexe pour résoudre

des problémes,
5) I’¢élaboration et création de symboles,
6) la construction de ponts entre les idées (symboles).

Les enseignants sont invités a jouer avec 1’enfant afin de
faire évoluer ses impulsions et ses sentiments en idées
exprimées a travers des mots et des gestes. Les pério-
des de travail s’organisent sur la base ainsi décrite par
Greenspan : « (...) the component that is spontaneous
and led by the child, where the caregiver follows the
child’s lead and promotes the continuous flow of interac-

13 Pour une présentation plus précise des approches, je renvoie le lecteur a un ouvrage a paraitre durant I’année 2013.

4 Aucun résultat de recherche ne sera présenté ici.

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 30 - automne 2012

596597 | 599]




8¢ Journée Régionale - Marseille

tions utilizing affect cues that entice, challenge, soothe
and encourage the child further. Floor time does not
mean just following the child and commenting on what
he or she is doing, but is the active process of interacting
in a continuous and rapid back and forth manner at all
levels the child is capable of, from sensory-motor pre-
verbal interactions, to problem solving, to symbolic play
and abstract conversations... » (Wieder & Greenspan,
2006, p. 178). 11 s’agit en effet de susciter 1’engagement
de I’enfant dans I’interaction et le plaisir que cela peut
procurer. Les techniques suivantes sont préconisées :
partir d’une initiative de I’enfant, jouer en parall¢le avec
lui (avec les mémes objets, le méme rituel, les mémes
bruits) puis s’introduire progressivement dans son jeu
afin de s’y faire accepter pour enfin introduire variations,
sens et symbolisations, relations sociales, vocabulaires,
tournures de phrases, résolution commune de problémes
etc, selon le niveau de ’¢leéve afin d’étendre son champ
d’intéréts.

A T’école, cette approche requiert une organisation de
classe particuliére facilitant les relations avec 1’ensei-
gnante ou la technicienne en éducation ', un matériel
varié et particulicrement bien choisi selon les désirs des

Figure 2 : Les coins
mathématiques et musique,
motricité fine, casse-tétes
et jeux.

éleves, leurs habiletés motrices et verbales, les thémes
évoqués dans la classe. Par exemple, dans la classe de
Marie '%, 7 coins sont identifiables : un coin de jeux sym-
boliques (déguisements, objets sociaux etc.), un coin
écoute (ordinateur, musique), un coin de jeux sensoriels
et de motricité fine (bac a sable, objets a toucher, objets
de couleur, perles a enfiler, etc.), un coin frangais et ma-
thématiques (lettres a coller, enveloppes, objets @ mani-
puler, planches de vocabulaire), un coin puzzle, un coin
peinture et bricolage et un coin réservé aux activités de
groupe (au minimum deux par jour) (figure 2). Des outils
de communication sont rendus accessibles a 1’enfant en
tout temps (grande planche de dessins a toucher regrou-
pés par thémes notamment, enregistreuse de messages,
ordinateurs etc.). Les éleéves se déplacent aussi dans une
salle de stimulation (motricité globale) une fois par jour
pour faire de la danse, des activités physiques, des jeux
dans des piscines a balles, des balangoires, etc. Ces mo-
ments sont 1’occasion de réinvestir du vocabulaire, de
se connaitre autrement, d’installer quelques prémisses a
la communication. Les sept éléves de la classe ont un
emploi du temps personnel (appelé horaire) qui leur in-
dique ou aller (seul ou a deux). Aucune consigne n’est
imposée a I’enfant hormis le fait de rester dans le coin
approprié, afin de viser le développement de

Figure 3 : jouer en parallele et suivre I’initiative de 1’enfant

I’engagement dans des activités variées. Dans
un premier temps, 1’enseignante a montré les
objets disponibles dans les différents coins.
Les éléves jouent a partir de leur propre ini-
tiative et I’enseignante les accompagne en uti-
lisant 1’approche Floor time. Elle introduit a
ce moment-la des contenus d’apprentissages
spécifiques selon les besoins de 1’¢leve (les
couleurs, les parties du corps, la numération,
I’apprentissage des lettres, etc.).

15 Equivalent a I’ AVS mais avec une formation en adaptation scolaire.

16 Enseignante en classe avec des éléves ayant une déficience moyenne et un TED. Elle a transformé sa classe apres 8 ans de travail

structuré selon le programme TEACCH.
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Des thémes particuliers sont proposés chaque mois afin
de faire varier les objets et les activités proposées au
moment des regroupements : moment ol sont proposées
des activités collectives liées a des livres lus ou a une
activité introduite par un des éléves. Sur les images en
bas de la page précédente, le théme du corps était pro-
posé. Plusieurs objets ont été disposés dans la classe pour
parler du corps, jouer avec des parties du corps, les tra-
cer, les peindre, les déplacer sur des silhouettes. On voit
sur les illustrations ci-contre (Figure 3), 1’enseignante
et Marc dans les différentes étapes reliées a 1’approche.
Marie évoque son changement de pratique en ces termes
(ce qui a changé c’est) « la relation que tu développes
avec le jeune, j’ai beaucoup plus de moments avec eux
autres : comment je pourrais bien dire ¢a ? C’est diffi-
cile a expliquer, parce que c’est dans c’est comme... Par
exemple le matin t’sais il ne veut pas enlever ses bottes,
c’est bien banal. Moi aussi je les ai mes bottes, je suis
avec eux autres. Ben, je vais m’assoir, je vais lui dire :
"Viens, Viens enlever les bottes a M. . Je peux prendre le
temps, je peux faire un jeu de role, sauf que TEACCH il y
avait jamais de jeux de roles puis dans le développement
de l’enfant méme avec nos tout petits, tsais, on en fait
des jeux de réles avec eux autres. On peut créer des liens
et en méme temps [’apprentissage passe. »

2.2. Les classes littératures jeunesses

Les enseignantes qui se sont engagées dans les classes
littéraires ont choisi de faire vivre aux éléves une immer-
sion importante, kinésique, visuelle, émotive dans 1’uni-
vers des livres (figures 4-5).

Les socles théoriques associés a cette approches relévent
du courant de la littérature culturelle (Chauveau, 1997 ;
Tauveron, 2002 ; Boushey & Mocher, 2009) avec des
aménagements spécifiques liés aux particularités des
¢leves. Le principe retenu est de proposer aux éléves un
environnement en lien avec les ouvrages étudiés qui per-
mettent d’avoir un support visuel, kinésique et sensoriel
(au sens large) pour vivre I’expérience émotionnellement
et sensoriellement (voir illustration figure 6). Pour cha-
que €leve, des objectifs académiques sont précisés et I’en-
seignant utilise tous les contextes mis a disposition pour
travailler et évaluer 1’atteinte des objectifs. Les activités
proposées au cours de la journée en frangais, mathémati-
ques, jeux symboliques, jeux de groupe, etc. sont en lien
avec le théme abordé et sont une alternance d’activités
proposées par 1’enseignant (avec des consignes particu-
lieres et des différenciations pédagogiques) et de séances
de travail en atelier dans des coins ou sont disposés des
matériaux précis mais sans consignes spécifiques afin
d’inciter I’éléve 7 a prendre des initiatives seuls et & don-

Figure 4 : classe
littéraire « pirate »

Figure 5 :
Classe littéraire

« planete »

aEmEm

Figure 6 : classe d’¢léves ayant un TED et une déficience 1égere :
mimer pour comprendre

ner du sens partageable au matériel disponible autour de
lui. Le vocabulaire est réinvesti dans différents contextes
qui font mémoire commune '*. 1l s’agira par exemple de
décortiquer quelles sont les caractéristiques des pirates
du livre, de jouer a étre ces pirates, de les comparer avec
celles d’autres pirates d’autres livres, de s’approprier
les variantes. Les éléves vivent des activités de mime,
de chants, de théatre, d’animation littéraire qui leur font
partager du sens commun, des sensations a discuter, des
problémes a résoudre ensemble. Les enseignants maxi-
misent la mise en scéne du sens. Dans certaines classes,
les éléves se sont vu confiés des « missions » par exem-
ple correspondre avec la reine de la planéte Lectura qui
cherchait a savoir quels sont les modes de vie sur terre
ou avec Barbe Rousse le pirate, etc. Ces missions étaient
I’occasion de travailler les liens entre I’imaginaire et le
réel et des notions académiques particuliéres, tout en sol-
licitant une participation active et différenciée pour cha-
que éléve. La encore, 1’organisation spatiale et tempo-

17 La encore le matériel disponible est présenté a 1’enfant, 1’enseignante accompagne 1’¢éléve dans son exploration, relance des
possibilités, se met a c6té de lui pour faire une activité en paralléle avec le matériel disponible. On verra ainsi des enfants faire
semblant d’écrire sur une enveloppe, ou écrire de véritables courriers du cceur s’ils le peuvent, faire des traits pour dessiner des

pirates, etc.

'8 Les enfants ont vécu collectivement les activités, les enseignants savent ce qui s’est passé et a quel moment, quels supports ont été
utilisés, quels mots ont été utilisés. Il est alors plus facile pour eux d’aider les éleéves a retrouver I’information, ils peuvent évoquer
aussi bien ’activité dans laquelle le mot a été appris, que le moment, les actions ou les attitudes de chaque personne, etc.
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collectifs
ou en petits
groupes

6. Activités
d’éveil

1. Routine
du matin

7. Jeux
2. Ateliers
libres
lecture

3. Lecture
en grand
groupe

5. Ateliers
autonomes -
par contrat

4. Ateliers

didactiques

Figure 7 : Modéles d’organisation du déroulement de la journée.

Mathé-

mathique et
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mathique

1. Routine
du matin

2.
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blement

8. Fin de
journée

3. Ateliers
de frangais

4.
Lecture/
écriture -
exploitation
du livre

6. Routine
du midi

5. Autres
disciplines

relle est pensée afin de procurer aux éléves une structure
suffisante pour étre rassurante mais non rigide. Plusieurs
modeles ont été adaptés selon le niveau académique des
¢éleves (avec ou sans déficiences). Les schémas (figure 7)
évoquent les plus fréquents.

L’animation des séances de lecture est un moment fort
de ces classes et elle répond a un principe de base : celui
de I’Afamé °, repére mnémotechnique pour soutenir la
compréhension des éléves au sein des expériences qu’ils
vivent.

- Aider a vivre I’expérience et comprendre
qu’il s’agit d’un univers imaginaire ;

- Faciliter la prise d’indices signifiants ;

- Animer a I’aide de marottes, images,
accessoires, théatralisation ;

- Montrer ce qui se passe en nous,
ce qu’on pense avec des images ;

- Etayer : répéter, reformuler.

3. Un dispositif pour soutenir
le changement de pratiques

Ces changements de pratiques ont été rendus possibles
grace a un accompagnement novateur des enseignants.
En effet, la plupart des formations continues offertes aux
enseignants déja en service reposent sur des journées de
formation hors de la classe et sur de courtes durées. Les
difficultés répertoriées par les personnels en fonction sur
le terrain sont nombreuses, mais elles touchent essentiel-
lement a deux champs : celui lié a la mise en pratique

d’une pédagogie différenciée, adaptée et réflexive et
celui lié au choc émotionnel et culturel que représente
I’arrivée d’un éléve ayant un trouble qui touche les fonc-
tions langagiéres et sociales (Perrenoud, Altet, Lessard
& Paquay, 2008). Dans un tel contexte, les formations
qui s’¢loignent des réalités individuelles de chaque en-
seignant sont clairement insuffisantes pour favoriser une
réelle appropriation des pratiques adaptées et novatrices.
Etant donné que les changements se produisent toujours
dans la continuité des représentations et des actions déja
présentes, il est nécessaire de partir des points de repere
de I’enseignant afin de ne pas renforcer ses résistances.
Le dispositif proposé par le biais du Centre d’études et
de recherches pour favoriser 1’apprentissage (CERFA)
propose de cibler la « construction de connaissances
théoriques concernant [’enseignement, sur lesquelles
les décisions peuvent étre basées » (Butler, 2005), mais
construites dans 1’action dans un rapport réflexif et en
co-construction avec les chercheurs.

Ce centre de recherche est composé de deux accom-
pagnatrices : Sylvie Normandeau : enseignante et
conseillére pédagogique en adaptation scolaire, formée
a I’accompagnement et impliquée en recherche (appelée
Enseignante-Chercheure ou EC) et moi-méme, profes-
seure 3 'UQAM %, anciennement enseignante en classe
d’aide. Des étudiants au doctorat, a la maitrise, des as-
sistants de recherche, des bénévoles en arts plastiques
et en musique complétent 1’équipe. L’accompagnement
est volontaire et balisé dans le temps (entre 1 et 6 mois)
et repose sur le principe de I’immersion du chercheur !

1 Voir I’article de Anne Gombert et collégues, page 35.

2 Au département d’éducation et formation spécialisées, spécialisée sur les interventions éducatives auprés des ¢éléves ayant un

trouble du développement.

2l La fréquence est définie avec chaque enseignant selon ses besoins et ses désirs.
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qui passera plusieurs jours par mois avec 1’enseignant,
au sein de la classe, pour vivre les activités, les préparer,
les observer dans un processus de co-construction??. La
chercheure et I’enseignant co-construisent donc des pro-
jets qu’ils vivront conjointement et qui seront la source
des analyses réflexives filmées. Chaque situation est uni-
que et le déroulement des accompagnements est modulé
selon la nature de la demande formulée par 1’enseignant,
les enjeux didactiques et psychologiques qui y sont liés.
En revanche, toutes les interventions sont balisées au
sein d’une charte. Ce cadre d’intervention explicite les
valeurs sur I’apprentissage et le lien a I’enfant (voir an-
nexe 1, page 34). Lors de la phase de I’accompagnement,
les projets sont décrits, analysés et présentés sur le site
du dispositif, dans une section privée, accessible unique-
ment aux différents participants du Cerfa (Odier-Guedj
& Normandeau, 2011). Mais, il ne s’agit pas de fiches
pédagogiques classiques. Cette documentation explicite
le chemin parcouru depuis I’identification du projet, en
passant par les hypothéses ¢laborées pour répondre a ce
projet, les différentes étapes, jusqu’a leurs réalisations.
C’est donc la démarche de questionnement qui est illus-
trée par des textes, des planifications d’enseignements,
des documents vidéo et des photos, et non un résultat fini,
brut. Peu a peu, la chercheure sera moins présente dans
I’action, mais aidera a I’explicitation des projets (a la
mise en mot par 1’enseignant de ses choix pédagogiques,
de ses intentions, de ses attentes) et a leur matérialisation.
Puis, elle s’effacera complétement.

Conclusion

L’innovation portée par le Cerfa a permis I’implanta-
tion des approches interactionnelles dans de nombreuses
classes au Québec et a permis d’envisager favorablement
un prolongement en France dans le cadre du dispositif
LitteraT’ED né il y a un an maintenant. Ce dispositif
frangais n’est pas un calque des classes canadiennes. Il a
¢été pensé en prenant en compte la spécificité de 1’ensei-
gnement en France dans les classes du projet (voir article
Gombert, Guedj, Mansanti, Maurel & Lepage-Bagatta,
page 35). Si les enseignements frangais utilisent d’ores
et déja une orientation épistémologique socioconstructi-
viste, ils peuvent aussi prendre part a d’autres approches
et a des outils éducatifs utilisés dans des cadres ritualisés
et systématisés. Par ailleurs, les connaissances des ensei-
gnants sont d’emblée plus solides sur I’usage de la litté-
rature en classe, plus répandue en Europe qu’au Québec.

Au total, les approches interactionnelles présentées ici
font partie d’organisations de classes qui favorisent une
pédagogie visant a engager 1’¢léve dans les interactions
et I’apprentissage en partant de ses initiatives (plutot
qu’en lui imposant notre mode de représentation des
actions) mais dans le but de construire des expériences
communes, socles a partir desquels la mémoire peut étre
ravivée.

Elles répondent a la volonté de penser 1’apprentissage de
fagon socioconstructiviste méme pour les éléves ayant
des problémes importants d’interaction et de mémorisa-
tion mais avec un support qui facilite la compréhension
du sens. Pour terminer, je citerai le témoignage d’une
maman qui parle de I’évolution des interactions de son
enfant dans la classe littéraire :

« Depuis qu’il est dans la classe, ce qui est intéressant
c’est qu’il est capable d’élaborer, il va étre capable de
lui-méme de dire : ’j’ai fait un dessin tu sais maman,
J ai fait une bicyclette parce que dans le livre que X. a lu
y’avait une bicyclette et moi j’ai voulu ’, puis la il peut
facilement y en avoir pour deux trois minutes, ce qui est
extraordinaire, extraordinaire. »

22 Toutes les interventions conjointes sont filmées, les entretiens sont enregistrés, les analyses réflexives réalisées a partir d’extraits

de films sont elles aussi filmées la plupart du temps.
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Annexe 1. Le Centre d’Etudes et de Recherche pour Favoriser
I’ Apprentissage est un dispositif de recherche et de formation
continue par le biais de 1’accompagnement sur le terrain. Des
chercheurs viennent au plus proche des réalités des enseignants

co-construire des projets avec eux.

La charte du Cerfa

1: Apprendre

Tout enfant peut apprendre, a ce titre, nous avons la responsa-
bilité de lui offrir un contexte signifiant constitué de situations
riches et variées qui lui permettent de faire des liens entre ce
qu’il vit et ce qu’il apprend.

2: Etre un sujet parlant

Tout enfant est un sujet parlant : a ce titre nous avons la res-
ponsabilité non seulement de lui reconnaitre son statut de lo-
cuteur mais également de I’aider a se reconnaitre comme sujet
parlant.

Nos interventions ne doivent pas simplement lui permettre de
répondre a des demandes ou d’en faire, elles doivent surtout
le désigner comme sujet. Nous devons lui fournir des moyens
pour I’aider notamment a parler de lui, a commenter, a discu-
ter, & argumenter, a dire sa vie et ses réves. Nous nous adres-
sons a lui en tenant compte de ces principes.

3. Faire des choix didactiques

Nous faisons des choix didactiques afin de nous assurer que
les aménagements que nous mettons en place ne dénaturent
pas 1’accés au savoir.

Ces choix doivent a la fois respecter les didactiques disci-
plinaires (mathématiques, francais, univers social, etc.) et le
statut de sujet parlant de I’enfant.

4. Co-construire pour apprendre

Tous nos choix se font dans un processus de co-construction
entre I’enseignant chercheur (ou le chercheur) et I’enseignant
de la classe.

Ce processus d’apprentissage se fait a plusieurs, dans I’inte-
raction et le partage. C’est un processus qui passe par 1’ana-
lyse des pratiques et de leurs impacts sur I’apprentissage des
¢éleves.

Parce que le processus d’apprentissage est un processus de
recherche, nous passerons par des phases de changements qui
seront parfois déstabilisantes mais toujours enrichissantes et
stimulantes.

De méme, au sein du groupe de chercheurs du Cerfa, le pro-
cessus de recherche se co-construit et s’analyse.
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Anne Gombert

LittéraT’ED : un nouveau
dispositif pour améliorer

les apprentissages scolaires
grace a la littérature jeunesse

pour des ¢éleves en CLIS, ULIS et UE pré-
sentant un trouble du spectre de ’autisme

Anne Gombert*, Delphine Guedj?*, Nathalie Mansanti?,
Valérie Maurel?® et Marie-Line Lepage Bagatta?’

1. LitteraT’ED :
présentation, cadre institutionnel
et lien avec la littérature de jeunesse.

L’inspection Académique des Bouches-du-Rhone et des
Hautes-Alpes, IUFM d’Aix-Marseille Université, et la
Faculté des Sciences de I’Education de I’Université du
Québec a Montréal ont mis en place une étroite colla-
boration pour améliorer la scolarisation de jeunes éleves
présentant un trouble du spectre de I’autisme scolarisés
en CLIS, ULIS et en UE (voir encadré ci-dessous). Ce
dispositif, qui se développe dans le cadre d’une conven-
tion signée pour trois années, a débuté en septembre
2011 dans onze classes spécialisées de 1’académie Aix-
Marseille (voir l'annexe 1 : détail des classes expérimen-
tales). Huit classes accueillent uniquement des éleves
avec autisme (trois CLIS, une ULIS, trois UE en Hopital
de jour et une pilotée par 1’Association Prévention
Autisme Recherche). Les quatre autres sont mixtes et
y sont donc accueillis des ¢éléves autistes mais aussi des
¢éleves présentant des troubles des fonctions cognitives
variés (respectivement, deux CLIS et UE en Institut
Meédico-Educatif). Au total, soixante-dix ¢léves agés de

CLIS : Classe pour I’Inclusion Scolaire dans le primaire
(circulaire n° 2009-087 du 17/07/2019).

ULIS : Unités Localisées pour I’Inclusion Scolaire (circu-
laire n° 2010-088 du 18-6-2010).

UE : Unités d’enseignement dans les établissements et
services médico-sociaux ou de santé (BO n° 17 du 23 avril
2009.

Garants institutionnels

Jean-Pierre Abbou, Inspecteur de I’Education Nationale ; IA des
Bouches-du-Rhone ; ASH3 - Marseille, Roger Fournier, Inspecteur
de ’Education Nationale-Adjoint ; A 05

Résumé

L’inspection Académique des Bouches-du-Rhone et des Hautes-
Alpes, 'IUFM d’Aix-Marseille Université, et la Faculté des Sciences
de I’Education de I’Université du Québec 4 Montréal ont mis en
place depuis septembre 2011 une étroite collaboration, sous forme
d’une convention a visée pédagogique qui a permis la création d’un
dispositif visant a améliorer la scolarisation de jeunes ¢éléves présen-
tant un trouble du spectre de ’autisme scolarisés en CLIS, ULIS et
Unité d’Enseignement. Ce dispositif qui concerne 12 classes et 70
¢leves, s’articule autour de trois objectifs.

1) Favoriser les apprentissages notamment ceux concernant la
Maitrise de la langue a 1’aide de la médiation de littérature jeu-
nesse. Plus précisément, les supports d’apprentissage et les dé-
marches pédagogiques s’adaptent aux compétences des éléves
(ex : adaptations des supports, de I’ingénierie, des consignes...).
Les compétences travaillées avec des albums sont celles définies
dans le cadre du « socle commun de compétences et de connais-
sances ».

2) Améliorer la professionnalité des enseignants par un accompagne-

ment de terrain régulier effectué par les Conseillers Pédagogiques

ASH, d’une formation théorique en psychologie cognitive et en

sciences du langage et d’analyses de pratique conduite par les

deux enseignants-chercheurs.

3) Développer, a plus long terme, une recherche orientée sur deux

axes : le role joué par la médiation de la littérature de jeunesse

dans les apprentissages des ¢leves et 1’étude des pratiques de
classes adaptées, contextualisées et leurs liens avec le développe-
ment de fonctions développementales.

» Enseignant chercheur en psychologie cognitive a I'TUFM d’Aix-Marseille Université ; Centre Psyclé (EA 3273, AMU)

24 Professeure, Université du Québec a Montréal ; Centre du CERFA

2 Conseillére Pédagogique ASH (Adaptation Scolaire et Scolarisation des ¢éléves en Situation de Handicap), Hautes Alpes

26 Conseillére Pédagogique ASH3, Marseille

¥ Directrice d’école, Master 2 « Remédiation et Handicap »
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8 a 16 ans, sont inclus dans le dispositif. Durant cette an-
née scolaire le temps de présence en classe a été variable
selon les éléves : entre 4 heures par semaine pour certains
jusqu’a une scolarisation compléte pour d’autres. Enfin,
huit enseignants du dispositif sont titulaires d’une spé-
cialisation (CAPSAIS ou CAPA-SH ), deux ont préparé
la certification durant I’année 2011/2012 et une jeune
Professeure des Ecoles (diplomée depuis 3 ans) exerce
en CLIS depuis sa premiére nomination. Concrétement,
le dispositif LitteraT’ED s’articule autour de trois axes
qui déterminent ’ensemble des actions mises en ceuvre.

L’axe des éléves (voir les parties 2 et 3 pour présenta-
tions detaillées) : il va s’agir, par des projets en littérature
de jeunesse et en utilisant des albums (Van Der Linden,
2006) de favoriser les apprentissages des ¢éléves en met-
tant particuliérement 1’accent, dans la premiére année
d’expérimentation, sur la maitrise de la langue autant sur
le versant réceptif, qu’expressif. Les dimensions linguis-
tiques (phonologiques, lexicales, syntaxique...) et langa-
giéres (de I’ordre de la communication) sont travaillées.
La seconde compétence visée, en lien avec le profil des
¢leves, est leur capacité a se mobiliser sur une tiche, a
étre attentif pour la mise en activité et a garder cette at-
tention durant un certain temps pour permettre des ap-
prentissages.

Ces compétences qui sont travaillées en utilisant le groupe
et les interactions comme levier aux apprentissages, font
directement écho a celles reconnues comme probléma-
tiques pour les éléves présentant un trouble envahissant
du développement. En effet, on retrouve dans la « triade
autistique » (DSM-IV-TR, APA; 2000) I’altération im-
portante de la communication verbale et non verbale, la
présence d’anomalies importantes dans les interactions

— (Aix Marseille y

Partenariat/Convention

1A des BdR (13)/Hautes Alpes (05).
IUFM Aix-Marseille Université
UQAM (Montréal)

Année 2011-2012
13 classes: CLIS TED/ULIS/UE
70 éléves /13 enseignants

LITTERAT'ED

]
[ | |

Eléves Enseignants
Favoriser Améliorer la Recherche
apprentissages professionnalité
L 2

Dispositifs Dispositif de formation
pédagogiques .
= Accompagnement sur le terrain
= Formation théorique

| = Analyse de pratique

= Médiation de la

littérature jeunesse
= Mobilisation dans
la tache (attention)

| + langage = Littérature jeunesse et apprentissage

= Gestes professionnels

Figure 1 : Formalisation du dispositif LitteraT’ED
pour I’année 2011/2012.

sociales et des altérations de la perception, y compris de
I’attention, qui engendrent souvent des stéréotypies et
des gestes répétitifs, parfois des automutilations (Tardif
& Gepner, 2007). Pour autant, méme si ces compétences
s’apparentent a celles pistées dans des cadres rééduca-
tifs et médicaux par des professionnels de la santé (ex :
neuropsychologues, orthophonistes, médecins...) elles
demeurent aussi des compétences scolaires s’inscrivant
dans les acquisitions nécessaires pour obtenir /e socle
commun de compétences et de connaissances (2010).

L’axe des enseignants (voir partie 3 pour le détail) :
I’amélioration de la professionnalité des enseignants est
un parti pris constituant « /’épine dorsale » du dispositif.
C’est a travers un accompagnement régulier sur le terrain
effectué par les Conseillers pédagogiques ASH et de for-
mation plus théorique et d’analyse de pratique conduite
par les deux enseignants-chercheurs que cet étayage est
conduit.

L’axe recherche ® visera, a moyen terme a développer
deux axes de travail 1) I’étude des pratiques profession-
nelles, notamment en ce qui concerne les gestes d’adap-
tation pédagogiques et leurs liens avec le développement
de fonctions développementales ; 2) I’analyse du role
joué par la médiation de la littérature de jeunesse dans les
apprentissages des ¢léves autistes.

Enfin, ce dispositif est bati sur le principe essentiel du
partenariat entre Enseignants/Eléves/Chercheurs avec,
en toile de fond, la création d’une communauté de travail,
de partage et d’échange d’information (voir figure 1).

2. Littérature de jeunesse
et éléves autistes

Van Der Linden (2006) définit I’album comme un type
d’ouvrage qui implique simultanément deux langages :
celui du texte et de I’image. Plus largement ce peuvent
étre des livres illustrés, animés, imagiers, album sans
texte qui permettent le développement de genres textuels
et discursifs (contes, poésie, documentaires). Plusieurs
arguments peuvent étre avancés pour justifier le choix
de I'utilisation d’albums de jeunesse comme médiation
pédagogique. Du coté de I’institution scolaire, I’entrée
de la littérature de jeunesse comme outil permettant de
travailler les compétences du socle commun de compé-
tences et de connaissances (notamment celles en maitrise
du langage), est clairement identifiée dans les program-
mes depuis 2002. D’une maniére générale, les albums
sont largement utilisés comme support d’apprentissage
de la petite Section Maternelle au CM2 mais aussi dans le
champ du handicap ou ils représentent un outil pédago-
gique ordinaire chez une large majorité des maitres spé-
cialisés (Boimare, 2006). Du c6té des apprentissages, les

2 CAPA-SH : certificat d’aptitude professionnelle pour les aides spécialisées, les enseignements adaptés et la scolarisation des
¢leves en situation de handicap (Journal Officiel du 05 janvier 2004 ; Bulletin Officiel n°4 Spécial du 26 février 2004).

¥ A noter que pour la premiére année de mise en route de ce dispositif, I’axe recherche n’a été développé qu’au travers d’une toute
premiere étude exploratoire visant a recueillir le sentiment des enseignants concernant I’'usage de la littérature de jeunesse avec

leurs éléves.
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arguments théoriques ne manquent pas quant a 1’intérét
d’utiliser des albums aupres d’éleves au développement
« typique ». Florin (1999), par exemple, recense de nom-
breux travaux de recherche montrant que 1’utilisation de
I’album dans le milieu scolaire permet I’amélioration no-
table des compétences attentionnelles, langagieres et lin-
guistiques. Elle montre en particulier, comment cela per-
met I’enrichissement du stock lexical des éléves. Dans
un autre registre, Giasson (2000) et Tauveron (2002) ex-
posent comment |’utilisation de la littérature de jeunesse
avec les enfants peut contribuer a leur développement
affectif, social et cognitif. La littérature de jeunesse serait
donc une médiation pertinente pour aider 1’¢léve a inter-
préter et comprendre un texte/discours (compétence de
lecteur) mais aussi le monde qui I’entoure. Plus encore,
selon Gaiotti (2009), les albums instaurent, certes un dia-
logue entre le texte et le lecteur mais aussi entre 1’enfant
et I’adulte et les enfants entre eux. Selon I’auteur, la paro-
le est au sein de I’expérience littéraire. Autrement dit par
le partage de sens, I’album permet une relation a 1’autre.
Garat (2005) va dans ce sens aussi et postule qu’« il ne
s agit pas tant de coller entre les mains des enfants de
Jjolis livres, de beaux albums pleins de belles images, de
les habituer a tenir cet objet entre les mains, de tourner
les pages, technique instrumentale et technique du corps,
hautement culturelles, mais qui restent improductives et
steriles si elles ne sont pas vécues dans une relation a
l"autre » (p. 67), ¢’est-a dire comme objet permettant le
partage de sens avec autrui.

Si ce support pédagogique favorise les apprentissages
chez les ¢éleves a développement typique, pourquoi n’en
serait-il pas de méme pour les éleves avec autisme ? A ce
jour, trés peu de recherches portent précisément sur cette
question mais des premiers arguments peuvent étre mis
en avant en partant des expériences d’apprentissage rela-
tées par les personnes avec autismes elles-mémes.

Les ouvrages de Grandin (1994) ou encore Tammet
(2007) sont en ce sens édifiants. Ces deux auteurs expli-
quent comment ils ont « appris » de fagon visuelle et pen-
sent en images. Selon les auteurs, I’association image/
son et image/texte permettrait de mieux comprendre et
mieux saisir le monde environnant. L’album de jeunesse,
parce qu’ouvrage « ou le sens émerge d’un rapport in-
terdependant et réciproque entre image et texte » (Bader,
cit¢ par Van Der Linden, 2006, p. 86) ne serait-il pas,
rien que pour cela, un support d’apprentissage pertinent
pour les éléves avec autisme ? En effet, I’é¢tude de 1’al-
bum permet justement d’appréhender en méme temps la
compréhension de ce qui est écrit (méme dans le cas de
lectures offertes ¢’est-a-dire lorsque le maitre lit) et de ce
qui est montré.

Dans un autre registre, Grandin (1994) tout comme
Peeters (2008) préconisent d’observer précisément ce qui
capte I’intérét et I’imagination de 1’enfant avec autisme
et, a partir de 1a, "ouvrir a d’autres domaines de réfé-
rence. C’est au travers de la multiplicité des albums, des
sujets et thémes abordés que les choix pédagogiques vont
pouvoir finement s’opérer afin d’amener 1’¢léve, petit a

petit, albums aprés albums vers d’autres domaines et
univers de référence : les réseaux littéraires permettent
justement ce travail d’ouverture et de mise en lien. Pour
Tauveron (2002), le réseau « qui met en relation des ceu-
vres traversées par une méme symbolique cohérente,
mais opaque a premiere vision, est comparable dans ses
effets au jet de la pierre dans le lac qui propage de texte
en texte des ondes de plus en plus larges et fait remon-
ter a la surface des éléments de sens qui finissent par
s 'agglutiner et prendre forme. Le réseau opére comme
un révélateur » (p. 145). Enfin, les difficultés des éleves
avec autisme pour entrer dans les tiches scolaires sont
connues et quelques explications sont mises en avant par
Frith (1992) : I’hypothése de la cécité mentale qui tente
de rendre compte des déficits sociaux et de communica-
tion propre a I’autisme, celle de la faiblesse de la cohé-
rence centrale qui permet d’expliquer les pics et les ta-
lents de certains et leurs difficultés a créer des liens entre
les éléments de connaissances, ou encore 1’altération des
fonctions exécutives qui pourrait étre mise en lien avec
le traitement singulier des données sensorielles. Tout
comme le signifie Lenfant et Leroy-Depiere (2011), les
autistes auraient « besoin qu’on fasse [’effort de les aider
a relier entre elles des informations, des sensations, des
perceptions, des connaissances. lls ont besoin qu’on les
aide a comprendre les liens entre les événements, leur
déroulé, leurs conséquences... » (p. 1-2). 1l convient
donc, encore plus qu’avec d’autres ¢leéves, de créer un
environnement pédagogique susceptible de faciliter cette
entrée et cette mobilisation dans la tache et cette expli-
citation de sens. L’utilisation de I’album va notamment
permettre d’initier une pédagogie basée sur une approche
« multisensorielle » qui augmentera la force de compré-
hension de 1’ouvrage : la vue, I’audition, 1’olfaction, la
kinesthésie, le golt peuvent étre mobilisés pour donner
du sens. A ce propos, Grandin (1994) rapporte aussi com-
bien I’utilisation des diverses entrées sensorielles lui a
permis de mieux apprendre. Dans ce sens, 1’auteur invite
a ouvrir I’éventail des modalités pédagogiques pour faire
apprendre, en utilisant notamment le canal kinesthési-
que des ¢leves. Elle recommande les activités musicales,
rythmiques, tout comme la médiation de la « théatralisa-
tion » qui permet de mettre en scéne, d’amplifier les ex-
pressions du visage, de mettre [’accent sur les mots clés
importants ; de ralentir la prosodie, etc.

3. Les séances « LitteraT’ED » :
principe, description et illustrations

Dans le projet litteraT’ED, il s’agit d’aller plus loin
qu’une utilisation pédagogique classique de 1’album
(ex : lecture offerte, présentation des images, puis jeu de
question réponse entre I’enseignant et 1’éléve). Les séan-
ces LitteraT ED orientent vers une pédagogie plus active
mais plus engageante pour I’enseignant. C’est le principe
de « ’AFAME » développé par Guedj (voir page 32) et
expérimenté dans le cadre de son dispositif québécois de
classe littérature Jeunesse aupres d’éléves avec autismes
(Guedj & Gombert, 2012) qui a été retenu ici.
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Selon I"auteur (2009), I’enseignant doit :

.. Aider a vivre I’expérience et comprendre
qu’il s’agit d’un univers imaginaire,

.. Faciliter la prise d’indices signifiants,

.. Animer a I’aide de marottes, images, accessoires,
théatralisation ;

.. Montrer ce qui se passe en nous,
ce qu’on pense avec des images ;

.. Etayer, répéter, reformuler.

Les interventions éducatives poursuivent cinq principes
« clés » : interagir avec les ¢léves, créer du sens, faire
varier les supports, organiser des contextes variés (dans
I’espace et le temps), aller & la rencontre de I’enfant. Pour
tout cela, les enseignants utiliseront toutes les modalités
pédagogiques susceptibles de créer du lien et donner du
sens (augmentation des référentiels visuels, explicita-
tion des zones d’inférence, etc.) et exploiteront I’ensem-
ble des entrées sensorielles pour y parvenir (affichage,
bruitage, expérience olfactive et kinesthésique, variation
prosodiques, ralentissement de la voix, expressions émo-
tionnelles...). Il s’agit d’amener les ¢éléves a vivre eux-
mémes des expériences pour comprendre les éléments
signifiants de I’album (mise en scéne, utilisation de ma-
rionnettes,...). Mais, avant de poursuivre I’illustration
des séances litteraT ED, il est capital de noter que ce dis-
positif n’est pas un calque stricto sensu des classes cana-
diennes attenantes au CERFA. Il a été pens¢ en prenant
en compte la spécificité de I’enseignement en France ou
la multiplicité des approches et modalités pédagogiques
est favorisée par I’institution. Si les enseignants frangais

Ilustration 1 : Jeu de mime et théatralisation
CLIS TED St André Barnier ; Enseignante Julie Perone
Album : « Je m’habille et je te croque » (B. Guettier)

Objectifs visés par ’enseignante (voir fiche de préparation dé-

taillée en annexe 3) :

a) développer le capital lexical des éléves, en réception et en
production, dans le langage en situation et dans le langage
d’évocation hors contexte d’activité ;

b) permettre aux enfants d’entrer progressivement dans le fonc-
tionnement de la langue au niveau lexical ;

c¢) développer la mémoire lexicale (celle des mots) et la mé-
moire sémantique (celle du sens).

L’¢léve mine les actions du  «Jemetsmon  Aide mémoire : référen-
loup et exclame : « Je mets  pantalon » tiel des actions habille-
mes chaussettes » ... ment construit avec les

éleves et affiché au mur.

utilisent d’ores et déja une orientation socioconstructivis-
te dans leur maniére d’enseigner, ils peuvent tout aussi
bien emprunter d’autres approches plus béhavioristes des
outils éducatifs qu’ils mettent en scéne dans des cadres
ritualisés et systématisés.

Concrétement, les séances de littérature de jeunesse ont
¢été organisées dans des créneaux définis durant la semai-
ne. Leur nombre hebdomadaire et leur durée est variable
suivant les classes : de deux séances/semaine de 20 a 25
minutes (en hopital de jour par exemple), jusqu’a quatre
par semaine pour des durées entre 30 et 45 minutes (en
CLIS, ULIS et UE en IME). En moyenne et pour cha-
que album travaillé, les enseignants ont mis en place une
dizaine de séances. Le choix des albums a été travaillé
en amont et en collectif dans les temps d’accompagne-
ment des enseignants et a ét¢ opéré en fonction des cen-
tres d’intérét des €léves (informations recueillies a par-
tir des parents et de la connaissance des enseignants de
leurs éleves), de leur développement cognitivo-langagier
(Lentin, 2009), et des objectifs pédagogiques visés. Au
total, les enseignants ont travaillé avec les éléves entre
deux et quatre albums dans 1’année (voir [’annexe 2 :
éventail des albums) et avaient toute latitude pédago-
gique des lors que les modalités choisies s’inscrivaient
dans les principes définis ci-dessus.

En guise d’illustration sont présentés sur ces 2 pages
quelques exemples d’ingénierie pédagogique.

4. Le dispositif
d’accompagnement des enseignants

Ce dispositif offre aux enseignants un accompagnement
conséquent qui se décline en deux modalités.

Le premier niveau d’accompagnement est pris en charge
par les conseillers pédagogiques. Il s’agit d’une a deux
visites en classe et par albums travaillés qui visent a aider
a la construction de la séquence et a la mise en ceuvre
des séances LittéraT’ED. L’observation des séances pé-
dagogiques permet de proposer des ajustements et des
régulations in situ des pratiques pédagogiques. Dans la
continuité, un regroupement de tous les enseignants dans
le cadre des animations pédagogiques (12 heures dans
I’année) permet d’enrichir 1I’échange sur les observations
conduites dans les classes, de faire émerger des question-
nements d’ordre professionnel et de les mettre en débat.
Ce travail est initié sur la base d’extraits vidéo de films de
classe. Toutes ces réflexions ont été enrichies pour 1’an-
née 2011-2012 par la présence (sur deux regroupements)
de pédopsychiatres et d'un enseignant-chercheur qui ont
éclairé par des apports théoriques les questionnements
d’ordre professionnels (ex : Théorie de I’esprit et lien
avec 1’'usage des marottes, etc.). Enfin, des questionne-
ments non résolus par le groupe sont portés a la réflexion
dans le cadre des visioconférences (voir point suivant).

Le deuxiéme niveau concerne la formation par 1’ana-
lyse de pratique. Concrétement, chaque enseignant en-
gagé dans le dispositif filme ses séances litteraT’ED afin
d’avoir une « mémoire » visuelle a partager. Lors des
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Objectifs visés par les enseignantes (voir annexe 4
pour plus de détail)

3 émotions travaillées : peur, colére et joie

Emotions : Compréhension (pour soi-méme et pour
autrui) et production

1) savoir les décoder

Ilustration 2 : apprentissage « multisensoriel » : bruit, mime, image, marottes, masques
Album : « Toc-Toc qui est 1a ?» (S. Grindley & A. Brown)

2) savoir les exprimer par

a) langage non verbal = par le corps, les mimiques etc.

b) par langage verbal= niveau lexical (les mots de 1’émo-
tion = apprentissage ou enrichissement du stock lexical
du lexique de I’émotion) ; niveau syntaxique (les phrases
de I’émotion ; aspect métaphorique

3) Savoir les utiliser :
langage). ..

aspect pragmatique (intentionnalité du

CLIS TED Anselme Gras Enselgnante Olivia Fioraso -

AU

Ecoute des bruits des «chaines cliquetan-
tes » du fantome.

rentiel).

L’¢éléve mime le fantome et joue a faire «peur » a
ses camarades ; Ces derniers exprime en retour leur
ressenti (mime et/ou verbalisation des mots du réfé-

!\/jj}, ) o | A
Dialogue entre deux éleves, par le
biais de marottes. L’enseignante étaye
en pointant I’image et de I’album
projetée en « grand écran ».

réunions de synthéses avec les conseilléres pédagogiques
(voir paragraphe précédent), des enseignants volontaires
présentent un extrait qu’ils ont choisi et mis a disposi-
tion de tous quelques jours auparavant. Cette présenta-
tion vise a définir le contexte pédagogique et relationnel
dans lequel le film a été tourné et a proposer au groupe
une question que cet extrait a suscitée pour 1’enseignant
lui-méme. Le groupe ¢élabore alors un discours collectif
et partage réflexions et expériences pour aider le colle-
gue a résoudre le probléme présenté. Un bilan est rédigé
puis envoyé a la chercheure montréalaise qui, aprés avoir
visionn¢ les films, propose une activité de groupe par vi-
sioconférence * (trois fois I’année). Ces séances a dis-
tance suivent le méme processus : présenter, expliciter,
discuter mais I’apport de la chercheure repose sur I’ajout
de questionnements spécifiques qui orientent les regards
vers des observations plus précises et proposent d’ancrer
ces observations dans des contenus théoriques comme
par exemple les stratégies interactionnelles, des orien-
tations pédagogiques en lien avec la disposition dans
I’espace, organisation du temps, ou la littérature jeunesse
elle-méme, etc.

Ces analyses pédagogiques ont pour visée de susciter
chez les enseignants un regard plus précis et réflexif sur
leurs pratiques en les confortant au fait que I’action est

30 Ces visio-conférences entre 'UQAM, TA des Hautes-Alpes,
IA des Bouches-du-Rhone, sont soutenues par 1’appui et
I’engagement des techniciens informatiques, personnes res-
sources affiliées au dispositit dans le cadre des conventions ;
Christel Maschio (IA 05), Amandine Joint (IA 13), William
Fournier IUFM).

ULIS TED Vallons les Pins ; Enselgnante Karen Ramacciotti

Jeux de mime avec des éleéves I’'ULIS et production autour des émotions
et sentiments : travail sur les réseaux sémantiques et enrichissement du
stock lexical.

LA PEUR
J'ai peur

LA COLERE

Je suis en colére

LA JOIE

Je suis content

LA TRISTESSE

Je suis triste

f L deg. = “ima o dlna et
5 e »J.L‘,.,

&
Y em

Séance 4 : Identifier les peurs du héros.
Tableau des émotions des personnages.

Lo puts e et
- paga

Séance 7 : Dessiner la peur sur un visage.
Exemples de productions d’¢éléves.
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sans cesse a construire non de fagcon canonique a par-
tir d’un modéle extérieur a suivre, mais bien a partir des
rencontres pédagogiques et relationnelles entre ’ensei-
gnant, son histoire, ses pratiques et I’¢léve particulier qui
donne aussi a voir lui aussi des pans de son histoire, de
sa relation au monde et a ’apprentissage et ce, de facon
singuliére. Au total, tout ce dispositif d’accompagnement
vise a augmenter le pouvoir d’agir de 1’enseignant et, loin
d’un travail normatif a propos des bonnes pratiques a te-
nir, il s’agit de décrire, expliquer et de comprendre ce qui
se joue avec 1’¢léve singulier dans un contexte particulier
toujours renouvelé.

5. Littérature de jeunesse
et éléves autistes :
qu’en pensent les enseignants ?

Une premiére enquéte exploratoire a été initiée apres
8 mois d’expérimentation du dispositif. Elle visait, par
une méthode indirecte de recueil, d’étudier les représen-
tations que les enseignants du dispositif litteraT’ED se
font du rdle joué par I’utilisation des albums de jeunesse
sur les apprentissages des éléves. Cette pré-enquéte avait
pour simple vocation de repérer des effets supposés de
la médiation de 1’album sur les éléves afin d’initier, dans
un second temps, une recherche a caractére expérimental
portant sur des mesures objectives des effets du dispositif
litteraT’ED, notamment par des relevés comportemen-
taux.

L’enquéte, par entretien, a ¢té conduite en mai 2012
aupres des 12 enseignants inclus dans le dispositif
« LitteraT’ED ». Les entretiens, d’une durée de 45 a
1h20 mn, ont été réalisés par le méme enquéteur, dans
des conditions de passation identique et selon un guide
d’entretien prédéfini (voir annexe 5). Deux types d’ana-
lyse ont été réalisés. L'une qualitative pour repérer la na-
ture des représentations des enseignants et [’autre quan-
titative. Seuls les résultats concernant la question 1 sont
présentés dans 1’article (les autres données sont en cours
d’analyse).

Selon ces enseignants 1’utilisation des albums :
1. | ...favorise ’Enrélement et la mise en activité des éléves | 31 %
2. | ...améliore la focalisation de I’¢leve dans les taches 25 %
scolaire : attention générale ou conjointe
3. | ... aide a développer la maitrise du langage (aspect lin- 9,5 %
guistique & communicatif)
4. | ...est une médiation sociale, culturelle et émotionnelle 9,5 %
5. | ...améliore cognition (mémoire, décentration...) 7%
6. | ...permet le transfert des acquis 6,5 %
7. | ...aun impact sur la professionnalité des enseignants 6,5 %
8. | ...aun impact sur les stéréotypies et écholalies 5%

Tableau 1 : Typologie des représentations des enseignants a propos de
I’efficience de la littérature de jeunesse pour leurs éléves autistes et pour-
centage d’énoncés classés dans huit catégories.

Tous les énoncés du corpus ont été listés, et pour la ques-
tion 1, soixante-dix-huit propositions (blocs d’idées) ont
été catégorisées a partir des principes méthodologiques
d’analyse de contenu définis par Bardin (1989) et va-
lidées en ayant recours a la méthode des juges (Plake,
Hambleton, & Jaeger, 1997). Cette catégorisation a
permis d’établir une typologie en 8 catégories (voir ta-
bleau 1) des représentations que se font les enseignants
de I’impact de la littérature de jeunesse sur leurs €leves.
Le nombre d’énoncés produit par chaque sujet et classés
dans chaque catégorie a été rapporté a leur nombre to-
tal d’énoncés du corpus. Les résultats du tableau 1 sont
exprimés en pourcentage et sont présentés de facon des-
criptive : aucune analyse statistique inférentielle n’a été
effectuée pour I’instant.

Globalement, les enseignants déclarent observer un im-
pact bénéfique de la littérature de jeunesse sur les éle-
ves. Son utilisation favoriserait ’enrélement de 1’¢leve
dans la tache (Bruner, 1983), c’est-a-dire I’entrée dans
le travail (ex.3! : Cela [utilisation de [’album] a vrai-
ment renforcé la mobilisation dans les premiers instants
de travail). Ce temps-clé dans le processus d’apprentis-
sage (Zakhartchouk, 2004) englobe 1’écoute, la compré-
hension des consignes et la mobilisation des premiéres
connaissances nécessaires pour la mise au travail. Cette
mobilisation semble perdurer au-dela des premiers temps
pédagogiques puisque les enseignants déclarent aussi
que I’attention des éléves est soutenue et constante du-
rant toute 1’activité. Selon un enseignant, certains éléves
parviendraient « méme a partager leur attention long-
temps, ..., alors qu’ils n’y arrivent absolument pas avec
d’autres supports ! ». Dans une proportion moindre, les
enseignants évoquent aussi un impact bénéfique sur la
maitrise de la langue (sur les compétences linguistiques
proprement dites et sur les aspects communicatifs, ver-
baux et non verbaux ; Orrecchioni, 2005), ainsi que sur
d’autres compétences cognitives comme la décentration,
la structuration du temps... L’album serait aussi une mé-
diation favorisant I’accés au sens général par les référen-
ces sociales, culturelles, et émotionnelles véhiculées et
aiderait les éleves a transférer des acquis et favoriserait
la décontextualisation des savoirs appris avec ce support
vers d’autres domaines. Un lien est également noté au ni-
veau des comportements, comme par exemple un amoin-
drissement de stéréotypies durant les temps LitteraT’ED.
Pour finir, il y aurait des effets sur leur professionnalité
qu’ils décrivent comme « augmentée ».

Conclusion

Le bilan général de la premicre année d’expérimentation
du dispositif LitteraT’ED semble plutot favorable et ce
dispositif a été reconduit avec I’ensemble des classes
dans toutes ces modalités pour I’année 2012/2013. En
outre, si les enseignants expriment leur satisfaction a bé-
néficier d’un accompagnement conséquent, ils ressentent
aussi un impact bénéfique de 1’utilisation de I’album pour
leurs éleves. Bien évidemment, partant de ces premiers

31 Les exemples d’énoncés proposés par les enseignants sont bruts et n’ont pas été toilettés.
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constats intuitifs, il s’agit maintenant de développer de la
recherche rigoureuse qui permettra d’étudier précisément
les impacts du dispositif LitteraT’ED sur les apprentissa-
ges et sur les fonctions développementales.
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ANNEXES

Annexe 1 : Classes LittéraT’ED et enseignants

Type de classes

ASH 3 (Marseille, B du R)
CLIS TED - St André Barnier
CLIS TED- St Jérome

| Enseignant

Julie Perone

Anne Marie Carnazza

CLIS Micocouliers Dorothée Mouton
CLIS J. Jaures Magalie Cascaro
ULIS TED Vallon Les pins Karen Ramaziotti
DUE APAR Valérie Curcio
HDJ Plombiere Marc Colombel
HDJ St Jérome Frangoise Juton
CPI Vitrolles Michelle Thomas

ASH 05 (GAP, Hautes Alpes)
CLIS TED Anselme Gras (Gap)
2 UE IME Saint Jean (Gap)

Olivia Fioraso

Michéle Cartier, Nathalie
Tremouliére, Sandrine Comte

Annexe 2 : Albums travaillés
avec les éléves autistes pour ’année 2011-2012

Albums a structure répétitive

Bénédicte Guettier Claude Boujon
Je m’habille et... BO“‘apPéUt !_
je te croque! Monsieur Lapin

Je m’habille et je te croque, B. Guettier, 2000 ; Ecole des loisirs.
Bon appétit monsieur Lapin, C. Boujon, 1995 ; Ecole des loisirs.

La grenouille a grande Bouche, F. Vidal & E. Nouhen, 2001 ;
Didier Jeunesse.

Albums a théme : quatre sur les « Emotions »
et un sur « I’Identité »

Toc! Toc!
Qui est la?

Sally Grindley

Anthny Browne

Toc ! Toc ! Qui est la ? S. Grindley & A. Browne,
2005 ; Kaléidoscope.

L’ogre de Babborco, M. Bloch, 2000 ;
Didier Jeunesse.

Le tunnel, A. Browne, 2007 ; Ecole des Loisirs.

Quelle Emotion ?! Comment dire tout ce que j’ai sur le coeur
C. Gabriel, 2007 ;Mila.

Le loup qui voulait changer de couleur. O. Lallemand & E. Tuillier,
2009 ; Auzou.

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 30 - automne 2012 41



8¢ Journée Régionale - Marseille

Annexe 3 : Album « Je m’habille et je te croque ! » : cadrage pédagogique général et fiche de préparations
(tirée du mémoire CAPA-SH de Julie Perone, juin 2012 ; CLIS TED, Barnier)

Cadrage pédagogique : « Je m’habille et je te croque ! (Julie Perone ; CLIS TED — Barnier ; Marseille)

Objectifs généraux

- développer le capital lexical des éléves, en réception et en production, dans le langage en
situation et dans le langage d’évocation hors contexte d’activité ;

- permettre aux enfants d’entrer progressivement dans le fonctionnement de la langue au
niveau lexical ;

- développer la mémoire lexicale (celle des mots) et la mémoire sémantique (celle du sens
des mots).

- Connaitre le nom des vétements les plus courants ;

- Raconter une histoire connue a 1’oral ou a I’aide d’images ;

Objectifs spécifiques - Utiliser ses connaissances pour mimer ou décrire une action de la vie courante
(s’habiller / se déshabiller) ;
- Parler de soi, parler des autres a partir de photos (album écho).
S’approprier le langage

- Entrer en relation avec autrui par la médiation du langage ;

- Utiliser le pronom “je” ;

- Comprendre une histoire racontée ou lue par I’enseignant ; la raconter, au moins comme
une succession logique et chronologique de scénes associées a des images ;

- Comprendre, acquérir et utiliser un vocabulaire pertinent (noms et verbes en particulier),
concernant les actes du quotidien (habillage) ;

- Connaitre quelques termes génériques (vétements, etc.) ; dans une série d’objets (réels ou
sous forme imagée), identifier et nommer ceux qui font partie de la classe d’un générique
donné.

Compétences Se préparer a apprendre a lire et a écrire

- Dans un énoncé oral simple, distinguer des mots (des noms d’objets, etc.), pour intégrer
I’idée que le mot oral représente une unité de sens ;

- Faire correspondre les mots d’un énoncé court a I’oral et a I’écrit.

Se familiariser avec I’écrit
- Ecouter des histoires racontées ou lues par le maitre ;

- Dans une histoire, identifier le personnage principal (c’est I’histoire de...) ; le reconnaitre
dans la suite des illustrations.

Découvrir le monde

- Reconnaitre, nommer, décrire, comparer, ranger et classer des maticres, des objets selon
leurs qualités et leurs usages.

Critére de
réussite final

- L’¢éléve nomme /lit le nom des vétements.

- L’¢leve répond a des questions de compréhension portant sur I’histoire.
- L’éléve raconte ou mime des passages de 1I’album.

- L’éléve a produit avec 1’adulte un album écho (individuel ou collectif).

Prérequis

Connaissance de la comptine « Promenons-nous dans les bois »,
Vocabulaire de la classe lexicale des vétements.

Critéres de réalisation

Durée de la séance : variable

Nombre d’éléves : 2 a 4

Matériel a préparer :
- vétements réels (mime + coin jeux sur corde a linge),
- loup géant + vétements papiers a accrocher,
- un loup par éléve + vétements papier a coller dessus,
- appareil photo,
- 1images séquentielles.

42

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 30 - automne 2012




8¢ Journée Régionale - Marseille

Déroulement des séances

Etape | Objectif d’apprentissage Activités envisagées
1 Découverte du personnage | Loup géant dénudé arrive en classe => théatralisation du récit : loup accroché
et de I’histoire au tableau, raconter I’histoire sans I’album en faisant parler le loup et en I’habillant
(compréhension orale) (faire participer les éleves)
2 Découverte de I’album : | Loup géant au tableau a nouveau dénudé : amener les éléves a regarder le livre
comprendre le texte et écouter I’histoire, puis lecture et habillage du loup au tableau par les éléves
+ individuel en atelier
3 Restituer les actions Idem séance 2 mais habillage du loup directement par les éléves
du loup : compréhension | (choisir le bon vétement parmi plusieurs proposés dont intrus pour les plus avancés)
et mémorisation
4 Restituer les actions Habillage du loup par les éléves + raconter pour ceux qui peuvent a 1’aide d’images
du loup : compréhension | séquentielles
et mémorisation
5 Evaluation Mime de I’histoire avec vétements + langage en situation
Prolongements Mime avec de nouveaux vétements + langage en situation
Annexe 4 :

Cadrage pédagogique du réseau littéraire « émotions » & fiche préparation séance 1 ; album «Toc-Toc qui est 1a ? »
Enseignantes :

Olivia Fioraso ; CLIS TED Anselme Gras (Gap) ;

Sandrine Comte, Michele Cartier, Nathalie Trémouliere ; UE, IME Saint Jean (Gap) ;

Karen Ramacciotti ; ULIS Vallons des Pins (Marseille),

Julie Perone ; CLIS TED Barnier (Marseille)

Cadrage pédagogique - « réseau Emotion »

Emotion travaillées : Peur, colére et joie

Compétences visées : Compréhension (pour soi-méme et pour autrui) & Production (oral écrite) des émotions

1) savoir les décoder : repérage pour soi-méme et chez autrui (premier pas vers la compétence cognitive de théorie de
I’esprit)

2) savoir les exprimer par

a) langage non verbal = par le corps, les mimiques etc.
b) par langage oral = niveau lexical (les mots de I’émotion = apprentissage ou enrichissement du stock lexical du lexi-
que de I’émotion) ; niveau syntaxique (les phrases de I’émotion ; aspect métaphorique

c) par le langage écrit = utiliser un vocabulaire et une syntaxe appropriés pour décrire, expliquer puis raconter par
écrit

3) Savoir les utiliser : aspect pragmatique (intentionnalité du langage) : directement en lien avec "la théorie de I’esprit" mais
aspect le plus difficile a capter : travailler sur la création intentionnel de I’émotion chez autrui

En filigrane = favoriser ['interaction, le dialogue et les échanges pour parvenir aux buts et sous buts fixés

Fiche préparation : Album Toc-toc qui est 1a ? (séance 1 et 2)

Matériel : Album ; vidéo-projecteur ; Déguisements ; Marottes ; Bruitages

Séance 1

Etape 1 = présentation du cadre projet, des objectifs et de I’album

Travail collaboratif et identique sur plusieurs classes « Clis TED/CP/IME » ; en inclusion éleves TED + CP (décloisonnement
des deux classes) + 2 classes dans de I'IME ; 1 heure semaine dans des temps institués LittéraT’ED + dans les heures d’arts
visuels ; fabrication des supports graphiques pour 1’album.

Finalité = écriture d”’un album « suite » qui sera présenté a I’ensemble des éleves participants + autres classes

Présentation de I’album : Titre/auteur/4¢ de couverture (sans présenter la page de garde avec les « chaussons » car trop induc-
trice en rapport aux activités ultérieurement proposées).

Etape 2 = Travail sur les 2 premieres portes (Page 1 et 2)

- Lire le texte « Toc Toc... qui est 1a » en mettant I’intonation relative aux 2 personnages

- Monter I’illustration sur le livre, puis sur grand écran (vidéo-projection) ou photocopiés en grand (si possible en couleur !)
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Faire trouver I’indice visuel (la main) qui permet de faire I’hypothese sur le type de personnage qui va parler
Faire verbaliser les ¢léves

Etayage possible = présentation d’un éventail d’images ou de marottes de personnages possibles différents qui pour-
raient étre celui de derriére la porte (une femme, homme, monstres, animal...). Pour les ¢léves non verbaux proposer
le pointage

Noter les hypothéses formulées sur une grande affiche

Etape 3

= travail sur |'émotion de la peur + compréhension de l’album

Lecture du texte p. 3 sans montrer ’illustration : se mettre a la place du gorille et lire le texte avec une voix a « faire peur »
+ si possible trouver des bruitages congruents avec le gorille (cris, tape sur le torse etc... » = arriver a provoquer le ressenti
de Peur et travailler dessus (commencement du repérage sur cette émotion)

Faire verbaliser et/ou mimer la peur (chercher le verbal ou le non verbal) (ex = ¢’est quoi que vous ressentez ; montre com-
ment on a peur etc.

Faire verbaliser d’autres mots qui veulent dire la méme chose (chercher un étiquetage lexical varié de la peur pour les plus
avances) ;

Décentrer 1’émotion « ressentie » par les éléves vers le personnage de la petite fille (ex = Alors selon vous, la petite fille,
elle a peur ou pas ? pourquoi ? etc.)

Montrer I’illustration « gorille » grand écran

Travailler sur le décalage/les incohérences entre « texte » et « image » : (ex : est-ce qu'il fait peur ce gorille ? pourquoi =
faire repérer des indices visuels en opposition avec cette émotion, (le sourire, les yeux gentils, les chaussons...) = travail
sur I’incongrue.

page 5 = travail sur la compréhension de la conséquence imaginée par la petite fille car elle a peur

Expliciter ce qu’elle imagine, ce qu’elle peut inférer : quelles traces graphiques : les bulles traduisent son imagination : il
y donc constamment un lien entre la réalité, I’émotion et I’imagination : pourquoi imagine-t-elle que le gorille la serre ?
Pourquoi imagine-t-elle qu’elle se transforme en grenouille ? Faire verbaliser les pensées de la petite fille : elle a peur du
dragon car il crache du feu et... )

Mimer soi-méme « I’étouffement », le serrage (se munir d’une poupée que I’on serre) ; Faire mimer les autres éléves a 1’aide
de poupée, etc.

Annexe 5 : Guide d’entretien

Thématique 1 : Relation entre de la littérature jeunesse et les actes de langage chez les éléves autistes.
- Que constatez-vous en classe de fagon générale lorsque vous utilisez des albums de littérature jeunesse ?
- Que constatez-vous concernant plus précisément le langage verbal et/ou non verbal de vos éléves ?
- Que constatez-vous concernant les éléves entre eux pour le langage verbal et non verbal ?
- Etentre vous et vos éleves alors ?

- Pour vous, ¢’est quoi la littérature jeunesse ?

Thématique 2 : Sens donné aux variations des actes de langage pour les éléves.

Vous venez de parler d’un impact qu’aurait la littérature de jeunesse sur les éléves. Nous allons maintenant
discuter sur les raisons, selon vous, qui permettent d’expliquer ces impacts.
- A quoi attribuez-vous ces impacts ?
- Relance sur les axes travaillés :
Est-ce grace a I’objet ou a la maniére dont vous travaillez ?
Est-ce grace a la littérature jeunesse proprement dite ?
Est-ce grace a la fagon de I’utiliser avec vos éléves ?

Thématique 3 : Représentation des pratiques avec la littérature de jeunesse (Récit de pratique)
- Est-ce que vous utilisiez la littérature jeunesse avant le dispositif ? Si oui, précisez comment ?
- Est ce que vous vous souvenez plus particulierement d’un des albums avec lequel vous avez travaillé ?
- Pouvez-vous me raconter le déroulement des séances ?
- Pouvez me raconter une séance qui s’est particuli¢rement bien passé ?
- Pouvez me raconter une séance qui vous a posé probléme ?

Question finale :
- Voulez-vous rajouter quelque chose pour les questions proprement dites sur la littérature jeunesse ?
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Exemple d’un DUE
de ’adolescence
a ’entrée dans ’age adulte

La Fare les Oliviers (Bouches du Rhone, 13)

est géré par 1’Association Prévention Autisme
Recherche (APAR), association qui gére également qua-
tre autres établissement et services dans les Bouches du
Rhone, tous consacrés a 1’accompagnement d’enfants et
d’adolescents avec autisme et de leurs familles.

l e Dispositif d’Unité d’Enseignement (DUE) de

Le DUE de « la Fare les Oliviers », né a partir d’évo-
lutions apportées a une classe privée accueillant des
adolescents avec autisme depuis 2002, a vu le jour en
septembre 2008. Il est le fruit d’une construction com-
mune entre I’APAR, 1’Education Nationale, la Direction
Départementale des Affaires Sanitaires et Sociales
(DDAS, nouvellement I’Agence Régionale de Santé
ARS) et la Municipalité de la Fare les Oliviers. Le pro-

Julie Mercereau’

CLIS, ULIS... suivis en
libéral, accompagnement
par un autre service ou éta-
blissement - de type IME, SESSAD...). Celles-ci appor-
tent une complémentarité au travail éducatif, rééducatif,
pédagogique trés individualisé proposé par le DUE. Le
service fonctionne toute 1’année scolaire et durant la
moitié des vacances, période pendant laquelle I’emploi
du temps habituel des jeunes varie pour laisser place a
des activités plus orientées vers les loisirs (les activités
en enseignement adapté sont alors suspendues).

L’équipe de professionnels se compose de deux éducatri-
ces spécialisées, d’une enseignante spécialisée détachée
de I’Education nationale, d’une responsable psychologue

du développement,

d’une assistante so-
ciale a temps partiel,
d’une maitresse de
maison a temps par-

jet est donc issu d’une réflexion partenariale autour d’un
accompagnement qui se voulait individualisé, spécia-
lisé, et pluridisciplinaire aupreés d’adolescents porteurs
d’autisme. Ce dispositif souhaitait répondre aux besoins

Dispositif innovant dans la scolarisa-
tion des enfants et adolescents avec
autisme : Dispositif d’Unité d’En-
seignement Association Prévention

spécifiques de ces adolescents en leur apportant un ca-
dre privilégié organisé autour de groupes tres restreints
et d’outils spécifiques. Les apprentissages qui y sont
abordés relévent des domaines éducatifs, rééducatifs et
pédagogiques, dans le respect des particularités cogni-
tives et comportementales de chaque jeune. La mission
du Dispositif d’Unité d’Enseignement de la Fare les
Oliviers, est aussi de développer chez les jeunes ac-
cueillis des compétences pré-professionnelles et ce, en
lien avec les familles et dans une dynamique de parte-
nariat extérieur.

La concrétisation de ce projet en terme de Dispositif
d’Unité d’Enseignement a été confortée par 1’arrété du
2 avril 2009 précisant les modalités de création et d’or-
ganisation d’unités d’enseignement dans les établisse-
ments et services médicosociaux ou de santé. Rattaché
au Service d’Education Spéciale et de Soins a Domicile
(SESSAD) APAR de Salon de Provence, le DUE de
La Fare les Oliviers dispose de 1’agrément de ce der-
nier. Une notification de la Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH) est demandée pour étre
accueilli au DUE.

Actuellement, le Dispositif d’Unité d’Enseignement
accueille a temps partiels des adolescents avec autisme
de 12 et 20 ans (la capacité d’accueil équivaut a cinq
temps pleins). Les jeunes peuvent avoir d’autres formes
de prises en charges (scolarité complémentaire — de type

tiel et d’un directeur,
par ailleurs directeur
des établissements et
services de ’APAR.

Autisme Recherche

La Fare les Oliviers,
Bouches du Rhone

Pour mener a bien sa mission, chaque jeune accueilli
dispose d’un Projet Individualisé¢ d’Accompagnement
(PIA) réévalué au minimum trois fois par an, ou plus si
nécessaire.

La premiére partie de ce document synthétise dans un
tableau I’ensemble de 1’accompagnement proposé par le
DUE. Les interventions réalisées par 1’équipe sont donc
mises en relation les unes avec les autres. Les profes-
sionnels, quelle que soit leur discipline, travaillent dans
le méme sens mais selon leur propre expertise. Les outils
sont mis en commun, notamment quand ils sont en lien
avec la communication. En effet, selon les compétences
du jeune, nous pouvons utiliser un classeur de commu-
nication avec des images/mots, un dictionnaire adapté,
les signes, etc. Chaque jeune dispose alors de son propre
outil. La cohérence est en effet constamment recherchée
afin de rendre I’environnement du jeune le plus constant
possible.

Ce tableau fait apparaitre les besoins évalués par I’équi-
pe et la famille, les objectifs, les moyens et supports mis
en ceuvre. Le lien avec les familles et les modalités de
travail avec les partenaires, tiennent place dans ce docu-
ment car ils font partie intégrante des moyens déployés

32 Responsable psychologue du D.U.E. de I’A.P.A.R., La Fare les Oliviers, Bouches du Rhone.
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dans I’accompagnement. A la suite de ce tableau géné-
ral, chaque professionnel rédige les projets des ateliers
qu’il animera auprés du jeune. La aussi, apparaissent un
objectif général, des sous-objectifs, des moyens et des
supports. Les temps transversaux tels que la cantine, les
récréations, les temps d’accueil sont eux aussi pensés
avec cette méme logique.

Le PIA. propos¢ par le DUE s’integre au Projet
Personnalisé de Scolarisation (PPS) élaboré au cours des
équipes de suivis de scolarité, équipes pouvant se tenir
au DUE dans le cas ou aucune autre forme de scolarité
n’est proposée.

Nous proposons maintenant de développer plus précisé-
ment [’accompagnement mené en direction du jeune et de
sa famille. Nous verrons ensuite I’implication importante
du partenariat dans cet accompagnement. Ces éléments
sont synthétisés dans ’annexe 1.

Le travail avec le jeune

L’ensemble du travail auprés du jeune s’organise autour
d’ateliers spécifiques au sein du DUE mais aussi en di-
rection d’autres établissements « spécialisés » ou en mi-
lieu « ordinaire ».

Les ateliers menés au DUE, d’une durée d’une demi-heu-
re a une heure, peuvent étre éducatifs, psychologiques
ou en enseignement adapté. Selon le projet du jeune, ils
peuvent étre individuels ou collectifs, et conduits par un
ou plusieurs professionnels.

Le versant éducatif privilégie les domaines de 1’auto-
nomie personnelle et sociale (ateliers sur la monnaie,
les heures,vetc.), I’accés aux loisirs, aux sports adaptés
(rugby, escalade... avec des animateurs formés) et la so-
cialisation.

En psychologie, une remédiation autour des troubles liés
au handicap est proposée (domaines des émotions/de la
théorie de 1’esprit, des habiletés sociales, de la commu-
nication ...).

En enseignement adapté, la correspondance avec les pro-
grammes officiels est privilégiée mais elle tiendra comp-
te de I’hétérogénéité des compétences du groupe et de
I’individu. Ainsi, les besoins évalués peuvent aller d’un
travail sur la posture d’éléve (par exemple étre capable
de rester assis quelques minutes ou encore étre capable
de porter son attention sur une activité commune) a un
travail plus €élaboré en lecture ou en mathématiques. Les
supports utilisés sont construits en fonction de 1’inté-
rét du jeune et des objectifs de la séance. Par exemple,
certaines compétences peuvent étre travaillées a partir
de la représentation de personnages de bandes dessi-
nées, d’outils de jardinage... Ils tiennent aussi compte
des besoins individuels : supports autour des objets du
quotidien, matériel utilisé sur un licu de stage... De plus,
une attention particuliére est portée a I’adaptation a 1’age
« réel » et non « développemental », les représentations
trop infantilisantes sont évitées. Certains moyens sont
mis en commun comme le style d’écriture (cursive, ba-
tons...) utilis€ par I’enseignante, le vocabulaire utilisé
pour les consignes... Les stratégies comportementales,

face par exemple a certains troubles du comportement,
sont elles aussi généralisées a I’ensemble des séances (et
discutées avec la famille). Des échanges quotidiens entre
professionnels et des réunions hebdomadaires permettent
tous ces réajustements.

Le deuxiéme axe proposé au jeune est un travail en direc-
tion de la pré-professionnalisation. Des ateliers de décou-
verte sont notamment organisés avec un versant pratique
(atelier cuisine, atelier jardinage, poterie...) en parall¢le
d’un versant plus « théorique » avec des visites d’éta-
blissements (milieu « ordinaire » ou « spécialisé »). Les
objectifs sont alors de se familiariser avec certains gestes
techniques mais aussi d’évaluer et de développer les inté-
réts des jeunes afin d’affiner leurs projets d’orientation.

Au regard du projet individualisé, des stages sont propo-
sés. Selon les objectifs visés, ils peuvent étre dits de « dé-
couverte et d’initiation », de « pré-professionnalisation »
ou d’« orientation ». Chaque projet de stage est adapté a
I’age du jeune, ses intéréts, ses compétences et des objec-
tifs visés. Les lieux sont alors recherchés sur ces criteres.
Le stage se déroule en milieu « ordinaire » ou « spécia-
lisé », il peut étre de longue ou de courte durée.

De plus, le jeune peut étre accompagné par une éducatrice
du DUE. Dans ce cadre, I’éducatrice favorise I’ intégration
en rassurant le jeune et les équipes (notamment en expli-
quant les outils de communication utilisés). Elle peut, en
cas de besoin, faire un véritable travail d’adaptation des
taches proposées. En effet, tant dans le milieu « ordinai-
re » que « spécialisé », il est souvent nécessaire d’adapter
la tache a effectuer en fonction des compétences et diffi-
cultés du jeune. Elle doit étre plus structurée, sa consigne
décomposée et illustrée visuellement... L’activité menée
en stage est reprise si nécessaire par 1’équipe du DUE. En
effet, si la tache demandée requiert des compétences en
reconnaissance de mots, I’enseignante oriente les séances
en direction de cet objectif ou met I’accent sur 1’appren-
tissage de I’ordre alphabétique si le jeune doit ranger des
ouvrages (notamment pour un stage en bibliothéque). Si
I’activité nécessite une planification ou organisation par-
ticuliére, ces séquences d’actions sont reprises en atelier
psycho-cognitif tout comme les habiletés sociales inhé-
rentes a cette expérience. Certaines taches demandées
nécessitent un acte moteur fin (par exemple mettre des
petits objets dans des sachets), cette compétence est alors
travaillée dans un cadre plus propice en atelier éducatif
au sein du DUE (sans contrainte de temps, sans stimula-
tion supplémentaire...).

Chaque « expérience » fait I’objet de régulations avec
I’équipe accueillante, la famille, le jeune ce qui permet
d’évaluer la pertinence du projet voire d’y apporter des
modifications. Ces échanges s’appuient sur une grille
d’évaluation jointe a la convention de stage signée par
I’ensemble des personnes concernées.

Le travail avec la famille

L’équipe du DUE, et nous insistons, congoit son ac-
compagnement en lien avec les familles. Projets, objec-
tifs, moyens, outils et supports naissent de discussions,
d’échanges. Une attention particuliere est donnée a la
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cohérence et a la continuité des stratégies éducatives mi-
ses en place avec le jeune entre la famille et I’équipe.
Des rencontres réguliéres et un cahier de liaison utilisé au
quotidien favorisent ces liens privilégiés et si importants.
Des « Gazettes » retragant les moments clés de la vie au
DUE, illustrées et commentées par les jeunes avec leur
propre mode de communication, sont réalisées en atelier
informatique et transmises aux familles. Un soutien dans
les démarches administratives est proposé.

L’implication partenariale

Elle regroupe les liens avec les personnes travaillant
autour de la situation du jeune et la recherche de nou-
veaux partenaires.

Dans le premier cas, il s’agit de rencontrer et échanger
avec les personnes intervenant déja auprés du jeune
(professionnels en libéral, enseignants, service d’accom-
pagnement, personnes intervenants au domicile...) afin
d’harmoniser nos interventions. Le travail avec les ortho-
phonistes est primordial. Ces échanges aménent, d’une
part, une mutualisation des supports permettant au jeune
de retrouver les mémes outils de communication dans les
différents milieux. Ils conduisent, d’autre part, a formu-
ler des objectifs de travail pertinents au regard des diffé-
rentes interventions menées, plus particulierement en ce
qui concerne 1’enseignement adapté.

En effet, certains des jeunes accueillis au DUE bénéficient
déja d’une scolarité dans un autre établissement. Dans ce
cas, les objectifs et moyens de 1’enseignement donné au
DUE est ¢laboré en cohérence avec celui dispensé dans
les autres établissements. Ainsi, 1’enseignante du DUE
peut proposer d’aborder les mémes apprentissages mais
avec des supports et des moyens plus individualisés. En
effet, au sein du DUE, les ateliers, méme en enseignement
adapté, se font de fagon privilégiée, en individuel, favo-
risant ainsi le caractere trés adapté de la prise en charge.
Certaines compétences sont parfois difficiles a acquérir
en collectif. L’approche plus individualisée proposée au
DUE permet a des jeunes de pouvoir en parallele étre
accueillis dans un établissement propice aux échanges
sociaux et a la généralisation des compétences.

L’équipe est amenée a rechercher des nouveaux parte-
naires afin de développer des moyens plus larges pour
atteindre les objectifs visés. Ainsi, il pourra étre question
de trouver un lieu de stage, un professionnel en libéral,
un lieu de vacances, un lieu de vie adulte... Dans le cas
d’une recherche de stage, il faudra identifier 1’établisse-
ment qui pourrait disposer du plateau technique cohérent
avec les objectifs prévus. Notons qu’un vrai partenariat
est proposé dans le sens ou le DUE essaie de répondre,
avec ses moyens, aux besoins des établissements accep-
tant d’accueillir les jeunes en stage. En effet, dans cer-
tains cas le service peut devenir un lieu de pratique pour
un atelier « espaces verts » d’une section professionnelle
d’un établissement médicosocial. L’équipe propose aussi
des échanges autour des outils utilisés avec les jeunes at-
teints de troubles envahissants du développement ; des
adaptations de supports sont proposées (par exemple des
recettes de cuisine utilisées dans une section profession-

nelle ont été transformées, imagées, notre équipe étant
habituée a rendre visuels la plupart des supports)... De
plus, les échanges avec d’autres établissements, dont les
équipes sont peu habituées a travailler avec des personnes
TED, permettent une sensibilisation a ce handicap, des
particularités comportementales et cognitives, et donc
des modes d’apprentissage et des adaptations a fournir.

Des partenariats riches avec le milieu « ordinaire », que
ce soit par un stage (magasin de bricolage, bibliothéque
municipale), un partage de moments de vie du quotidien
(les jeunes accompagnés des professionnels mangent
tous les jours a la cantine communale) ou une activité
avec des jeunes du méme age (partenariat avec la maison
des jeunes de La Fare les Oliviers, avec le centre aéré
de Velaux, salles de sports de diverses communes), sont
des clés incontournables pour la socialisation, la généra-
lisation des compétences et 1’intégration menée avec les
jeunes.

Les temps de vacances sont propices a la mise en place de
situations d’intégration : les jeunes du DUE ont pu dans
ce sens participer a un projet « Les fables de la Fontaine »
organisé par un centre aéré et ce, sur plusieurs jours. Une
journée de baptémes de ’air a été organisée avec des jeu-
nes de la Fare les Oliviers, ainsi qu’une sortie bowling,
une journée patisserie. ..

Enfin, au-dela du travail mené autour de la situation du
jeune, I’équipe du DUE tente de développer un pdle for-
mation et information en s’engageant notamment aupres
des auxiliaires de vie scolaire et des enseignants. Ces in-
terventions sont reconnues et encouragées par I’Educa-
tion nationale et notre association gestionnaire. Le DUE
est un lieu ressource pour des professionnels voulant
partager une expérience. L’équipe reste disponible pour
toutes personnes voulant échanger autour de 1’accompa-
gnement de la personne avec troubles envahissants du
développement.

Pour conclure, nous soulignerons que le DUE s’efforce
d’apporter aux jeunes un cadre individualisé prenant sens
au regard du lien privilégié avec les familles, du partena-
riat étroit avec I’*ducation nationale et de I’ouverture vers
d’autres milieux.

Le DUE ne prone aucune méthode spécifique, il s efforce
simplement de développer des outils, des moyens, des
supports apparaissant adaptés au jeune et tenant compte
des derniéres recommandations de bonne pratique de la
Haute Autorité de Santé. Dans ce sens, chaque jeune étant
unique, il dispose alors de son propre répertoire d’outils.
Méme si les reperes visuels sont largement utilisés, ils
sont adaptés en fonction de chaque jeune. L’adaptation et
la création de supports individualisés sont rendues pos-
sibles grace a la possibilité¢ d’accueillir les jeunes avec
autisme de manicre quasi individuelle, condition plus
que nécessaire.

Le DUE et les autres professionnels intervenants aupres
des jeunes tentent de les préparer au mieux a leur vie
d’adulte. Trouver des lieux de vie adaptés est un axe
prioritaire, mais difficile, et des solutions restent encore a
construire dans ce sens.
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IME externalisé
SISS-APPEDIA :
un partenariat inédit

Armelle Motet-Fevre??

Historique

L’APPEDIA (Association de Parents et de Professionnels
pour I’Education, le Développement et 1’Intégration
d’ Autistes et apparentés) a créé en 1986 la premiére clas-
se expérimentale accueillant exclusivement des enfants
atteints d’autisme avec retard mental associé, en milieu
ordinaire, c’est a dire au sein d’une école élémentaire
publique de Meudon, dans le département des Hauts de
Seine (92).

La création d’une deuxiéme classe, sur le méme modéle,
en 1991 a été associée a la mise en place d’un SESSAD,
le SISS-APPEDIA (Service d’Intégration Scolaire et
Sociale), dont I’objectif était et reste I’accompagnement
des enfants scolarisés, des équipes de professionnels et
des familles. Rapidement (en 1994), une classe pour
collégiens a ouvert ses portes dans un collége volontaire
pour ce projet.

tations permettent les réunions, les rendez-vous avec les
familles et le travail administratif. Les licux d’accueil des
enfants sont des classes ordinaires (mais trés aménagées)
dans des établissements d’enseignement publics.

La philosophie de travail du programme TEACCH ainsi
que les interventions éducatives mises en ceuvre dans ce-
lui-ci ont retenu 1’attention de I’association de parents et
de professionnels a I’origine du projet APPEDIA.

Chaque professionnel s’est saisi de ces principes et s’est
enrichi au fil du temps, par le biais de formations et d’une
réflexion institutionnelle, de nouveaux savoirs allant dans
le sens d’une amélioration de I’accompagnement des élé-
ves accueillis.

Ces spécificités ont poussé les professionnels a réfiéchir
sur la place de chacun dans le dispositif, non pas en fonc-
tion des cultures et lieux de provenance mais plutot en
fonction de la nature

L’¢éducation a toujours ét¢ le parti choisi, s’inspirant for-  du handicap des en- INNOVER :
tement du programme TEACCH. Le choix de centrer les  fants et adolescents .

. ; : ) I Introduire quelque chose
interventions des professionnels sur le temps et le lieu  accueillis, de leurs

scolaire ainsi que la collaboration avec les familles ont  besoins spécifiques. de nouveau
été des priorités, I'idée étant de faire des enfants ac-  Ainsi, la présence dans un systéeme établi.
cueillis des écoliers a temps plein.

En 2011 ce SESSAD atypique est devenu un IME atypi-
que, 'IME externalis¢ SISS-APPEDIA. Le fonctionne-
ment des classes n’en a été que peu modifié, toute 1’équi-
pe tenant particulicrement a cette mise en oeuvre inédite
et efficace. En 2011 et 2012, deux classes de maternelle
et une 2°classe de collége ont complété le dispositif. A
la rentrée 2012/2013, deux nouvelles classes (maternelle
et ¢lémentaire) ont ouvert leurs portes dans le nord du
département.

Au total le dispositif constitue une Unité d’Enseignement
composée de 8 classes spécialisées, a petit effectif - 5 a
6 éléves -, réparties sur 7 établissements d’enseignement
publics et accueille une quarantaine d’enfants et adoles-
cents a4gés de 3 a 16 ans pour la grande majorité a temps
plein, dans des classes respectant les tranches d’ages des
établissements d’enseignement ordinaires.

Fonctionnement

Cet IME atypique n’a pas de locaux propres a recevoir
des enfants et adolescents pour des prises en charge ré-
gulieres. Les locaux a usage administratif et de consul-

d’éducatrices  spé-
cialisées dans les classes se justifie complétement pour
mener a bien le travail d’autonomie qui appelle une ap-
proche spécifique structurée.

Au fil du temps, les professionnels ont enrichi leurs pra-
tiques de nouveaux outils adaptés au public accueilli. La
formation continue des professionnels, a 1’extéricur et
sur site, est une des priorités, afin de proposer aux ¢éléves
des stratégies toujours plus adaptées, afin également de
soutenir les équipes et de les rendre pérennes. Des pro-
fessionnels correctement formés ne se découragent pas et
peuvent travailler au long cours.

La collaboration avec les familles a également été un
axe majeur de travail, redonnant aux parents leur place
d’éducateur, au sens large du terme. Un dispositif d’ac-
cueil et d’accompagnement a été mis en place afin de
garantir autant que cela est possible le partenariat avec
les familles. Des rencontres régulieres avec les différents
professionnels sont programmées, de fagon formelle aux
moments des PPS et PEIL. Des rendez-vous a la demande
des parents ou des professionnels sont possibles entre les
rendez-vous incontournables.

3 Orthophoniste, IME externalisé SISS-APPEDIA
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Il fallait un bel enthousiasme et des convictions fortes
pour faire entendre, en 1986, ce choix de travail. La psy-
chanalyse était alors la seule thérapeutique proposée a
ces enfants et a leurs familles. 11 a fallu beaucoup de té-
nacité pour maintenir et améliorer ce projet de départ.
Pendant longtemps les stratégies utilisées ont été dé-
criées... jusqu’a aujourd’hui ou elles sont reconnues par
la Haute Autorité de Santé dans les Recommandations
des Bonnes Pratiques !

L’implantation de ’'IME en milieu ordinaire est le fruit
d’un partenariat étroit entre :

* I’Agence Régionale de Santé (ARS) d’lle de France,

« ’Education nationale,

* I’association de parents et de professionnels de 1’autis-
me, I’APPEDIA,

¢ les communes sur le territoire desquelles sont implan-
tés les établissements publics d’enseignement : écoles
maternelles, élémentaires et colléges.

Ces partenaires, tous

Le souhait d’ouvrir les portes
de « I’école de tous »

a bouleversé les habitudes,

a décloisonné et a obligé

les professionnels a travailler
en étroit partenariat,

a partager un territoire,

la classe, et bien au-dela,

des objectifs communs.

convaincus du bien-
fondé¢ de I’inclusion
d’enfants et d’ado-
lescents porteurs de
handicap dans le mi-
lieu de vie ordinaire,
portent une part du
projet.

* ’ARS décide de
I’agrément de I’'IME

de sorte a pouvoir bé-
néficier du financement nécessaire a son fonctionnement.

* [’Education nationale met a disposition des ensei-
gnants spécialisés ou en cours de spécialisation, et as-
sure leurs rémunérations.

* L’IME SISS-APPEDIA, maitre d’ceuvre du projet, met
a disposition son équipe pluridisciplinaire spécialisée
en autisme, au service exclusif des enfants et adoles-
cents atteints d’autisme et de leurs familles et assure
la rémunération des professionnels via des budgets
Sécurité Sociale.

* Les communes d’accueil mettent a disposition une salle
de classe dans les écoles, une a deux personnes dédiées
au temps du repas, rémunérées par les municipalités.
Ces personnes aident quotidiennement 1’éducatrice
spécialisée de chaque classe (qui déjeune avec les en-
fants) au moment du repas et sur le temps de récréation
qui suit.

» Le conseil général du département des Hauts de Seine
met a disposition deux salles de classe pour chaque
groupe d’adolescents (dans deux colléges) ce qui per-
met d’ajuster au mieux le travail proposé et en particu-
lier de proposer des apprentissages pré-professionnels
dans des espaces dédiés a cela.

Les collégiens ne bénéficient pas de supplément de per-
sonnel sur le temps de repas. Ce sont les professionnels
de la classe (éducatrice spécialisée, enseignant et pro-
fessionnel du jour) qui accompagnent les adolescents

au self et travaillent avec eux les différents aspects du
repas (diversité alimentaire, mastication, déglutition,
tenue a table, aspects sociaux du repas).

* Les familles sont représentées par [’association
APPEDIA dont dépendent deux structures, le SISS-
APPEDIA ainsi qu’un autre IME, de conception plus
classique : 'IME Jeune APPEDIA.

Le partenariat et la coordination entre ces différentes ins-
titutions sont assurés au quotidien par une collaboration
étroite entre le directeur de I’IME, le chef de service,
les directrices des écoles maternelles et ¢lémentaires et
les principaux des colléges. Ces professionnels sont en
lien direct avec les inspecteurs de leur hiérarchie, 1’Edu-
cation nationale et I’Agence Régionale de Santé ainsi
qu’avec les maires et adjoints concernés des communes
accuecillantes. Ces partenariats sont concrétisés par des
conventions établies entre I’ IME et chacun des sites d’ac-
cueil, inspections et communes d’accueil.

L’école donc, comme lieu d’accueil des enfants bien siir
mais aussi des professionnels spécialisés en autisme et
dont les prises en charge répondent aux besoins spécifi-
ques des petits éléves. Le souhait d’ouvrir les portes de
« I’école de tous » a bouleversé les habitudes, a décloi-
sonné et a obligé les professionnels a travailler en étroit
partenariat, a partager un territoire, la classe, et bien au-
dela, des objectifs communs. L’enfant devient le centre
du dispositif. Les professionnels s’organisent autour !

Coté service

Le directeur de structure, le pédopsychiatre et les psycho-
logues apportent un soutien aux familles dans la percep-
tion de I’autisme de leur enfant, dans I’accompagnement
quotidien. De la méme facon, ils proposent un soutien
aux professionnels lorsque ceux-ci se trouvent en diffi-
culté pour une raison ou une autre.

Des réunions institutionnelles réunissant I’ensemble des
professionnels sont programmées plusieurs fois dans
I’année et permettent des transmissions d’informations
mais aussi une réflexion approfondie sur divers sujets.
L’ensemble de ces rencontres avec les familles ou entre
professionnels se déroulent dans les locaux administra-
tifs du SISS-APPEDIA, a I’exception des PPS et PEI qui
se déroulent dans les classes afin que les parents puissent
mieux comprendre les stratégies et voir les outils utilisés
pour leur enfant.

Au-dela des aspects administratifs et de gestion, ['un des
points forts réside probablement dans 1’accompagne-
ment des familles tant au niveau de la connaissance de
I’autisme que de 1’orientation de leur enfant vers d’autres
établissements, lorsque la structure SISS-APPEDIA ne
répond plus aux besoins de celui-ci.

L’assistante sociale accompagne les parents dans le par-
cours d’orientation de leur enfant, les aidant a définir ce
qu’il souhaite pour celui-ci. Elle aide également a I’orga-
nisation de visites dans les établissements de leur choix
et facilite la transmission des dossiers.

L’orientation, quel que soit le moment auquel elle inter-
vient, fin d’école maternelle, fin d’école élémentaire ou
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fin du collége, voire pendant une de ces périodes, est tou-
jours un moment difficile pour les familles et angoissant
pour les enfants. Quand cela est possible, des stages sont
organisés avec, en amont un travail de préparation de
dossier et un accompagnement de 1’enfant ou de 1’ado-
lescent dans le nouvel établissement, quand 1’équipe de
celui-ci ’accepte.

Coté classe au quotidien

Un enseignant spécialisé (ou en cours de spécialisation)
et une éducatrice spécialisée travaillent donc a temps
plein, dans le méme lieu, la salle de classe. Ils ont en
charge 5 a 6 enfants ou adolescents, scolarisés a temps
plein au sein de ces classes particuliéres.

Chaque ¢éléve a le diagnostic d’autisme (ou de TED) avec
déficience intellectuelle associée. La plupart présente nt
d’autres troubles associés tels que troubles du sommeil,
troubles de I’alimentation, spécificités sensorielles, hy-
peractivité, troubles qu’il faut prendre en compte dans
I’¢laboration du Projet Educatif Individualisé. A partir
des évaluations psychométriques effectuées a I’extérieur
ou en interne par la psychologue du service, des bilans
éducatif, orthophonique, psychomoteur, des observations
des différents professionnels et des informations données
par la famille, un projet de travail est établi (PEI), pour
chaque enfant scolarisé, qui servira de fil conducteur pour
les professionnels et la famille.

Ce projet définit les objectifs et les moyens pour chaque
secteur de travail (travail éducatif, travail cognitif, travail
orthophonique, de psychomotricité, etc). Le PEI est ex-
plicité et discuté avec la famille lors d’une réunion qui
a lieu lors du 1 trimestre de I’année scolaire, en pré-
sence de I’ensemble des professionnels gravitant autour
de I’enfant. Un document écrit est remis a la famille via
I’enseignant référent. Ce projet est revu dans le courant
du second semestre de 1’année et réajusté en fonction
des réussites et des échecs de 1’enfant. A partir des ob-
jectifs fixés par les différents professionnels, un emploi
du temps individualisé est mis en place pour chaque en-
fant ou adolescent. Il se compose de temps de travail en
individuel avec chacun des intervenants et de temps de
travail de groupe.

L’expérience a montré qu’au travail en individuel pro-
posé a chaque enfant, il faut ajouter des temps de travail
en groupe pour répondre aux besoins de socialisation des
jeunes accueillis. Le bindme adulte/enfant est performant
car I’adulte s’adapte nécessairement a I’enfant. Il est donc
a privilégier pour les apprentissages de base dans tous les
secteurs de 1’éducation.

Pour autant, les conditions de vie en collectivité avec des
pairs requiérent des savoir-faire que seul le groupe peut
enseigner. Certaines activités ont donc été réfléchies pour
permettre cet apprentissage social, d’abord au sein des
classes et en groupe restreint puis dans de plus grands
groupes au sein des écoles. Apprendre a travailler a coté
d’un autre enfant, attendre son tour, collaborer, autant de
choses importantes a envisager pour réussir, au mieux des
capacités de I’enfant, une inclusion en milieu ordinaire.

La mise en place des emplois du temps des 5 enfants est
donc un vrai challenge chaque début d’année. Aux temps
éducatifs et cognitifs, il faut ajouter les temps rééducatifs
(orthophonie, psychomotricité), les temps d’évaluations
de la psychologue, les inclusions (quand c’est possible)
dans des classes ordinaires et les accompagnements né-
cessaires a leur bon déroulement.

Concretement, les orthophonistes passent une journée
entiére dans chaque classe et une demi-journée dans les
classes de college. Il en est de méme pour les psychomo-
triciennes.

Des temps de tutorat sont organisés au moment de repas
pour les éléves des classes ¢élémentaires et de collége.
Des activités comme le théatre, la danse, la production
de BD, la musicothérapie, menées par des professionnels
de ces domaines, sont également ouvertes aux tuteurs vo-
lontaires, en primaire et avec les collégiens. Ces activités
ont lieu apres le repas, avant que le temps scolaire ne
reprenne. Les équipes de classe peuvent étre amenées a
rencontrer les équipes de centre de loisirs, les clubs spor-
tifs afin de faciliter I’insertion de nos éleves.

Quand les familles le souhaitent, I’éducatrice spécialisée
peut ponctuellement se déplacer a domicile pour aider
a mettre en place des stratégies améliorant le quotidien.
Un travail continu a domicile n’est pas possible, 'IME

n’ayant pas de budget
pour cela mais une
aide technique ponc-
tuelle est toujours en-
visageable. Les outils
développés en classe
sont toujours propo-
sés, expliqués aux fa-
milles et produits en
plusieurs exemplai-
res pour la maison.

Apprendre a travailler a coté
d’un autre enfant, attendre
son tour, collaborer, autant

de choses importantes

a envisager pour réussir,
au mieux des capacités
de Penfant, une inclusion
en milieu ordinaire.

Toutes les familles

n’adhérent pas aux propositions éducatives qui leur sont
faites. L’expérience montre que plus il y a de liens entre
la classe et la famille, plus les apprentissages sont généra-
lisés au domicile et plus I’enfant évolue favorablement.

Cette mise en ceuvre serait impossible sans un travail im-
portant de sensibilisation a la problématique de I’autis-
me, fait en début d’année scolaire (et reconduit tous les
ans) en direction des différents acteurs de la vie scolaire.
Les parents d’éléves sont sensibilisés en début d’année
lors de la réunion de rentrée, par un ou deux membres
de I’équipe du SISS. Les éléves ordinaires le sont éga-
lement par le biais d’interventions adaptées aux diffé-
rents niveaux de classe. Les enseignants sont également
sensibilisés a la rentrée puis de fagon informelle tout au
long de I’année. Les projets d’inclusion de certains élé-
ves donnent 1’occasion de discuter avec les enseignants
concernés des objectifs des inclusions, des difficultés de
nos ¢€leves et de leurs possibilités. Ces diverses actions,
reconduites chaque année, développent envers nos éléves
a besoins spécifiques une grande bienveillance de 1’en-
semble de la communauté scolaire.
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Du point de vue de I’orthophoniste

L’IME est doté de deux orthophonistes qui se répartissent
le travail dans les huit classes. Elles passent une journée
dans les classes ¢élémentaires et une demi-journée dans
les classes de collége.

Le suivi orthophonique sur site scolaire est d’une grande
richesse. En effet, I’orthophoniste passant une journée
entiére dans chaque classe, a le temps de travailler avec
les enfants mais aussi de les observer dans des situations
naturelles (classe, cantine, récréation). Elle peut ainsi ju-
ger de I’adéquation du travail qu’elle propose avec les
réels besoins des enfants. Elle peut également juger de la
généralisation (ou pas) des acquisitions faites en situation
de laboratoire (dans son bureau). Les discussions avec
les autres professionnels sont facilitées par la proximité
et sont possibles aprés le repas ou aprés le départ des en-
fants. La réflexion avec les équipes de classe est donc
permanente et se fait tout au long de ’année. La réacti-
vité des uns et des autres est donc largement améliorée.

Actuellement sa pratique se décline en divers temps : des
séances individuelles avec chacun des enfants scolarisés
(méme si ceux-ci vont voir une orthophoniste en libé-
ral), des temps de travail en groupe, des participations a
la préparation des événements de 1’année (fétes, sorties,
transfert d’été).

Les objectifs sont nombreux et adaptés a chaque enfant
ou adolescent. Pour chaque enfant ou adolescent, un bi-
lan est fait, apres quelques semaines d’intégration dans la
classe, lorsque celui-ci est repéré, rassuré. Les données
de ce bilan sont complétées par des observations sur dif-
férents temps de la journée, les informations données par
la famille et par 1’orthophoniste de ville s’il y a une prise
en charge en libéral.

Un projet de communication est ensuite discuté en équi-
pe puis mis en ceuvre. Globalement les points suivants
peuvent faire partie du suivi orthophonique, en fonction
des besoins de chacun :

* Mise en place d’un outil alternatif / augmentatif de
communication adapté au profil de ’enfant (PECS,
MAKATON, communication par objets...), et utilisé
quotidiennement par le bindme enseignant/éducatrice,

* Travail des praxies buco-faciales pour augmenter la
mobilité de la sphére buco-faciale et améliorer la mas-
tication, la déglutition, 1’articulation des sons de la lan-
gue orale, augmenter I’expressivité,

 Travail des émotions tant sur le versant expression que
compréhension, en prenant en compte les expressions
du visage mais aussi les postures corporelles,

* Travail sur le langage oral, particulierement de la com-
préhension,

 Travail des habiletés sociales en collaboration étroite
avec la psychologue.

Ces différents axes de travail se déclinent en temps de
travail individuel ou en groupe (habiletés sociales par
exemple) en fonction des profils des enfants et adoles-
cents mais aussi en fonction des profils de classe. Ces
différents apprentissages sont toujours étayés de supports

visuels adaptés au niveau de compréhension de chacun
des enfants et les exigences, au sein d’un méme groupe,
sont individualisées.

Le travail de communication en groupe (lecture aména-
gée d’histoires, habiletés sociales) est particuliérement
intéressant avec ce public peu enclin a partager 1’atten-
tion de I’adulte. Le tour de rdle est spécifié visuellement
(objet témoin, photo de I’enfant qui a la parole, etc).
L’environnement verbal est aménagé (langage simple,
concret, étayé de photos, dessins, gestes MAKATON,
ralentissement du débit, etc). Le temps de travail est dé-
fini a ’avance et spécifié par un time-timer ou un autre
systéme adapté. Les objectifs sont déclinés en fonction
des compétences de chacun (par exemple, pour un enfant
donné, il s’agira de formuler des phrases simples alors
que le voisin devra, a partir d’'un méme support, dési-
gner ou dénommer). Les objectifs transversaux sont de
travailler ensemble, a partir d’'un méme support, d’ap-
prendre a attendre son tour et a partager 1’attention de
I’adulte.

Dans la mesure du possible, les acquisitions de commu-
nication sont testées et amplifiées par des mises en si-
tuation concrétes, situations auxquelles 1’orthophoniste
se joint bien volontiers. Aller faire des courses au super-
marché, porter un document, transmettre verbalement
une information a une personne de I’école, pour les plus
grands aller prendre une boisson dans un café, déjeuner
dans un restaurant, visiter un musée ou aller au bowling
sont autant d’occasions pour exercer les fonctions de
communication, prendre part a la vraie vie et prendre du
plaisir !

Dans la mesure du possible, les supports de préparation
sont transmis aux familles qui le souhaitent, afin de gé-
néraliser les acquisitions au domicile. Certains parents
disent, non sans une certaine fierté que, moyennant quel-
ques aménagements, ils peuvent aller au restaurant avec
leur enfant...

Pour finir avec les intéréts d’un suivi a I’école, les temps
d’observation permettent de mieux comprendre 1’autisme
de chaque enfant, de mieux apprécier les particularités de
la communication de chacun d’eux et de mieux percevoir
la singularité de chacun dans ses « chemins de compré-
hension ». En connaissant chaque enfant dans son quoti-
dien, ses gofts, ses intéréts particuliers, il est plus facile
d’appréhender son mode particulier de compréhension...
et donc d’anticiper certaines difficultés directement li¢es
a son niveau de compréhension du langage oral.

Les échanges avec les familles sont moins nombreux
que lors d’un suivi orthophonique en libéral. Néanmoins,
I’orthophoniste participe aux PPS et PEI et peut rencon-
trer les familles entre deux rendez-vous formels.

Quels intéréts
pour la communauté scolaire ?

Le premier intérét réside sans aucun doute dans la mixité
créée dans les écoles d’accueil par la présence d’enfants
différents. Cette mixité quotidienne apprend a tous a vi-
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vre ensemble, faisant tomber certaines craintes de la part
des enfants ordinaires mais aussi venant des adultes de la
communauté scolaire. Moyennant des efforts de sensibili-
sation en début d’année (et répétés tous les ans), I’ensem-
ble de la communauté scolaire acquiert des connaissan-
ces sur I’autisme. Des expériences de vie avec nos ¢léves
enrichissent le savoir-faire de chacun et permettent a qui
le souhaite de prendre part a ce beau projet d’inclusion.
Au fil du temps, une réelle bienveillance s’installe dans
les établissements scolaires, envers nos ¢éléves et plus gé-
néralement envers tout enfant porteur d’une différence.

Les propositions de tutorat, développées sous différentes
formes (dans nos classes, a la cantine, en sport, etc.), et
toujours sur la base du volontariat, augmentent les expé-
riences de vie ensemble. Les €léves « tuteurs » acquierent
le plus souvent une aisance et un naturel envers les éle-
ves différents qui leur permettent de vraies rencontres. A
plus grande échelle, I’ensemble des acteurs de la vie de
I’école fait preuve de respect et de tolérance vis a vis des
enfants atteints d’autisme.

Néanmoins, il faut rester vigilant sur ce délicat équilibre.
Il peut facilement étre mis a mal par des comportements
indésirables de certains de nos éléves. Le premier travail
est de comprendre la nature et la fonction de ce trouble
du comportement. Différents outils nous y aident. Il faut
ensuite mettre en place les stratégies opérantes pour di-
minuer voire éteindre le comportement inadapté. 11 faut
redoubler d’attention, rassurer en informant sur les trou-
bles du comportement de tel ou tel. Il faut protéger 1’en-
fant en difficulté en ne I’exposant pas a des situations
sociales trop compliquées a gérer pour lui. De la méme
fagon, il faut protéger les éléves de 1’école en ne les ex-
posant pas aux situations de crise que traversent certains
de nos éleves.

L’intégration d’enfants avec handicap reste une aventure
nécessitant beaucoup d’attention, de bienveillance et de
professionnalisme. Il ne suffit pas de mélanger pour que
tout se passe bien. L’autisme ne se « dissout » pas dans
I’école ordinaire. Le propos n’est pas seulement d’inté-
grer des enfants a profil particulier a un groupe d’enfants
ordinaires. Il n’est pas non plus de « normaliser » les en-
fants accueillis. Il est de faire progresser ces enfants dif-
férents, dans le respect de ce qu’ils sont, en leur donnant
les moyens de participer a leur mesure. Pour eux comme
pour les autres, I’école ne se résume pas 1’acquisition de
connaissances académiques mais doit plutdt étre un des
lieux d’apprentissage de la vie en société. Sujet éminem-
ment délicat pour une personne avec autisme !

En quoi peut-on parler
de structure innovante ?

Alors méme que la place naturelle d’un enfant est a
I’école, les enfants porteurs de handicap ont longtemps
été privés de ce droit. Les enfants et adolescents atteints
d’autisme ne supportent pas pour autant, compte-tenu de
leurs besoins spécifiques, une inclusion en milieu ordi-
naire sans aménagement. Ce serait étre irrespectucux que
de leur imposer une inclusion sans leur permettre, par des

moyens adaptés, de comprendre les régles de 1’école, de
faire des apprentissages a leur mesure et de travailler plus
particuliérement la socialisation.

L’innovation est probablement de considérer que le mi-
lieu naturel d’un enfant, 1’école, doit s’adapter afin de
proposer une réelle scolarisation. Charge aux divers pro-
fessionnels d’accepter de travailler ensemble, en considé-
rant que les différentes interventions spécialisées ont leur
place a I’école pour ce type d’enfants et d’adolescents.

Cela demande de bousculer les habitudes, de bouger les
frontiéres de chaque domaine de compétence et d’accep-
ter de travailler ensemble, chacun du point de vue de sa
spécificité, au service de I’enfant, en prenant en compte
la nécessité de développer au maximum [’autonomie de
chaque jeune accueilli.

Ce montage particulier, IME externalisé, est également
I’opportunité pour certains enfants d’aller a I’école a
temps plein alors que leur profil n’en fait pas des « éleéves
modeles ». Rappelons que les jeunes accueillis ont tous
un diagnostic d’autisme et un retard mental associé.

Les regards croisés familles / professionnels restent le
fil conducteur de la prise en charge globale. L’adhésion
des familles au projet de 'IME n’est pas toujours facile.
L’école « gomme » les aspects indésirables de I’autisme,
normalise d’une certaine fagon et les professionnels sont
souvent confrontés a une demande excessive, de la part
des parents, de travail purement scolaire ou d’un niveau
incompatible avec les réels potentiels des enfants. La né-
cessité d’une éducation et d’une socialisation spécifique
n’est pas toujours per¢ue comme telle. Elle est pourtant
le préalable a une inclusion positive dans 1’école. La pla-
ce de I’éducatrice spécialisée est parfois remise en cause
par certains parents.

Il faut alors expliciter en quoi ce professionnel est tres
important dans le parcours de I’enfant. « Aller a I’école »
n’est pas seulement faire des apprentissages académi-
ques. Aller a 1’école,

c’est comprendre les
régles de I’école et ap-
prendre a les respec-
ter, c’est apprendre
a vivre avec d’autres
enfants (handicapés
ou non), apprendre a
communiquer  avec
des moyens conven-

L’école « gomme » les aspects
indésirables de I’autisme,
normalise d’une certaine

facon et les professionnels
sont souvent confrontés

a une demande excessive,
de la part des parents....

tionnels, se déplacer
dans I’école, respecter le matériel etc.

Les savoir-faire et savoir-&tre ensemble sont primordiaux
pour vivre en groupe. Pour autant, ce ne sont pas des
apprentissages naturels de la personne avec autisme. La
régulation des comportements est bien souvent la priorité
quand un nouvel enfant arrive dans une classe. Celui-
ci doit s’adapter a son nouvel environnement. Le reste
du groupe doit lui aussi s’adapter a ce nouvel éléve qui
bouscule les habitudes et les repéres. Il y a 1a un champ
immense de travail éducatif auprés de chacun des mem-
bres du groupe classe.
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L’IME, tel qu’il est congu, garantit & chaque enfant et/ou
adolescent scolarisé un accompagnement individualisé
et adapté a son profil. Chaque classe est un cocon dans
lequel on apprend, chacun & sa mesure et duquel on part
(quand cela est possible et a du sens pour 1’enfant) pour
des inclusions réfléchies et sécurisées dans une ou I’autre
des classes de 1’école.

Les temps de repas, de récréation, les temps forts de
I’école, sont toujours partagés avec la communauté sco-
laire, avec bien str des aménagements quand cela s’avére
nécessaire (par exemple : passage au self en priorité pour
éviter les moments d’attente, aménagement du coin repas
pour limiter le bruit et ’agitation).

Les inclusions en classe ordinaire ne sont pas systémati-
sées mais au contraire réfléchies au cas par cas, en fonc-
tion des compétences de chaque enfant et de la faisabi-
lit¢ dans son école d’accueil. Les inclusions en milieu

ordinaire se font sur

...au fil du temps

des partenariats tout a fait
intéressants se mettent

en place avec des enseignants
volontaires ; ceux-ci
acquieérent un vrai savoir-faire
porteur de projets pour

les éleves a profil particulier.

la base de proposi-
tions de 1’équipe de
classe, en respectant
le volontariat des en-
seignants de classes
ordinaires car cela
nécessite un impor-
tant travail de concer-
tation en amont.

La plupart du temps,
compte-tenu du profil des enfants et adolescents ac-
cueillis, les intégrations mises en place ont plus une vo-
cation sociale que d’apprentissage. En effet, les stratégies
d’apprentissage des mati¢res académiques restent parti-
culieres. Par exemple, un apprentissage de lecture classi-
que ne correspond pas aux particularités de I’enfant avec
autisme. Il est préférable qu’il fasse cet apprentissage en
relation duelle avec son enseignant, selon des stratégies
adaptées et a son rythme, qui est rarement celui d’une
classe ordinaire.

L’inclusion en classe sera par contre un excellent terrain
d’apprentissage social, a la condition de définir finement
les objectifs a atteindre, de donner a I’enfant le moyen
de comprendre ce qu’on attend de lui, de I’accompagner
plus ou moins en fonction de ses besoins et de ne pas
oublier d’estomper peu a peu la présence de 1’adulte.

Ce dernier point semble trés important a toute 1’équipe du
SISS. En effet, il semble préférable d’apprendre a faire
seul et donc de limiter la difficulté, plutdt que d’augmen-
ter la difficulté sans travailler ’autonomie. Cet aspect du
travail a besoin d’étre explicité régulierement aux parents
et aux enseignants accueillants, la nécessité du travail de
I’autonomie n’étant pas toujours percue comme la prio-
rité.

L’expérience montre qu’au fil du temps des partenariats
tout a fait intéressants se mettent en place avec des en-
seignants volontaires ; ceux-ci acquiérent un vrai savoir-
faire porteur de projets pour les éléves a profil particulier.
La présence de certains de nos ¢leéves et leur participation
active dans les classes ordinaires permettent aux enfants

« tout venant » de les connaitre et de partager avec eux
quelques activités. Nos éléves gagnent aux yeux des éle-
ves « tout venant » une légitimité, reconnus pour leurs
compétences comme tout enfant de 1’école.

11 faut néanmoins rappeler que tous les enfants accueillis
dans les classes du SISS-APEDIA ne bénéficient pas d’in-
clusions en milieu ordinaire, leurs compétences et leur
comportement social ne le permettant pas. Récemment
une petite fille de 4 ans a intégré une classe de mater-
nelle du SISS-APPEDIA. Cette fillette est atteinte d’un
autisme séveére avec déficience intellectuelle associée.
De plus, elle présente une épilepsie sévére. Son age de
développement est d’environ un an, huit mois d’age de
développement en communication. 11 est difficile, actuel-
lement, de proposer une inclusion qui ait du sens, méme
en petite section de maternelle. L’écart avec un enfant de
trois ans est trop grand et les capacités d’adaptation de
cette fillette ne lui permettent pas de profiter réellement
de la présence d’autres enfants.

Pour les familles qui le souhaitent les prises en charge a
I’extérieur du service sont possibles, dans la limite de ce
que peuvent accorder les caisses de sécurité sociale. Ainsi
certains enfants bénéficient d’un suivi orthophonique ou
de psychomotricité, en libéral ou d’un suivi en CMP.

L’enseignant référent invite ces professionnels a partici-
per aux PPS, s’ils le souhaitent.

Quelles difficultés ?

Au dela des difficultés techniques liées a I’individuali-
sation de I’accompagnement de chaque enfant/adoles-
cent, la plus grande difficulté que le service ait connue
réside dans la non acceptation par les institutions DASS
et Education nationale des stratégies adoptées par le ser-
vice dés sa mise en place : éducation structurée fortement
inspirée du programme TEACCH.

A T’ouverture de la 1% classe en 1986, le point de vue
anglo-saxon sur I’autisme était irrecevable en France. Le
service, qui était alors un SESSAD, peinait a faire re-
connaitre la nécessité de stratégies adaptées a I’autisme,
la nécessité de privilégier une scolarisation en milieu
protégé (la classe), le petit nombre d’¢éléves ainsi que
I’homogénéité du public accueilli du point de vue du dia-
gnostic. Fréquemment, les termes de « dressage » et de
« conditionnement » ont été employés sans jamais que
les personnes qui les pronongaient ne viennent dans la
classe voir ce qu’il s’y passait réellement...

Avec la Loi 2005, le nombre d’enfants TED scolarisés en
milieu ordinaire a considérablement augmenté. Faute de
connaissances sur I’autisme et de mise en place d’adap-
tations, I’Ecole dans son ensemble s’est trouvée en dif-
ficulté face a ces enfants a besoins spécifiques et a leurs
familles qui défendaient leur droit a la scolarisation.

Peu a peu, un nouveau regard a été porté sur les classes
du SISS-APPEDIA, ces classes apparaissant alors com-
me une possible solution de scolarisation pour les enfants
et adolescents atteints d’autisme.

Les institutions ont cheminé, les représentations de
I’autisme ont également évolué et un dialogue fructueux
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a pu s’engager avec des responsables de I’ARS et de
I’Education nationale qui s’aveérent étre maintenant de
réels partenaires de travail.

Pour finir, la parution en mars 2012, des Recomman-
dations de Bonnes Pratiques Professionnelles en maticre
d’autisme (Haute Autorité de la Santé) a légitimé le choix
des interventions éducatives utilisées dans le service des
ses débuts... en 1986.

Quelles limites ?

Les limites d’un tel dispositif peuvent étre déclinées sur
plusieurs niveaux : au niveau des professionnels, des éta-
blissements scolaires et au niveau des profils d’enfants.

Au niveau des professionnels :

11 est fortement souhaitable que les enseignants nommés
soient volontaires pour travailler avec ce public. Il arrive
parfois qu’un enseignant soit nommé sur un des postes
de I’'IME sans en avoir fait la demande et sans connaitre
I’autisme et les troubles apparentés. Certains enseignants
se saisissent rapidement des connaissances acquises
par I’ensemble du personnel de I'IME et des stratégies
adaptées a ce public. Dans ce cas, la collaboration va de
soi. Mais ce n’est pas toujours le cas. La motivation a
travailler auprés d’un public « extraordinaire » semble
étre la base d’une collaboration interprofessionnelle fruc-
tueuse.

Au niveau des établissements scolaires :

Il est souhaitable d’installer ce type de classe dans une
école motivée par un tel projet ; il faut beaucoup d’éner-
gie, de bienveillance et de curiosité pour faire une place a
une unité d’enseignement spécialisée en autisme. Une in-
formation sérieuse et répétée (tous les ans, de préférence
a la rentrée) sur 1’autisme est indispensable pour que la
communauté scolaire dans son ensemble (enseignants,
¢leves, parents d’éleves, autres personnels de 1’école,
etc.) accueille sereinement une classe particuliére. Il vaut
mieux passer du temps en amont a préparer ce partenariat
atypique plutdt que de « forcer » les portes d’une école.
La réussite d’un tel projet passe nécessairement par une
étroite collaboration entre tous les acteurs de la commu-
nauté scolaire d’accueil.

Au niveau des enfants :

L’école est un droit pour tous et ¢’est une véritable chan-
ce pour tout enfant. Néanmoins, dans certains cas, 1’école
n’est pas le lieu privilégié d’apprentissage.

Tous les enfants et adolescents accueillis le sont sur la
base d’une notification MDPH. Néanmoins, on peut pen-
ser que dans certains cas, ce choix d’orientation n’est pas
en adéquation avec la réalité¢ des enfants et du dispositif.

Certains enfants présentent un écart de fonctionnement
social et cognitif trés important par rapport aux enfants
d’une méme classe d’age et ne peuvent bénéficier réel-
lement de la présence de la communauté scolaire. Le ca-
dre de 1’école, le nombre important d’éleves, les locaux
ne font pas de cet environnement, I’environnement le
plus favorable a certains enfants et adolescents atteints

d’autisme avec retard mental important et un trouble neu-
rologique non stabilis¢ associés. Un enfant qui présente
de I’épilepsie ne bénéficie pas d’un lieu adapté pour se
reposer apres une crise, par exemple.

De méme, il est difficile de proposer des intégrations en
classe ordinaire a des enfants ou des adolescents dont
I’age de développement est trés en dega de la fourchette
des ages de ’école (3-6 ans en maternelle, 6-10 ans en
¢lémentaire et 11-16 ans en collége).

Cela a-t-il du sens de proposer une intégration en petite
section a un enfant qui, a 4 ans, présente un age de dé-
veloppement de 12 mois ? Peut-on proposer une intégra-
tion en classe de collége a un jeune non-verbal (et donc
présentant des troubles de la compréhension du langage
oral) ? Le méme questionnement se pose pour chaque
tranche de scolarité. Alors bien sir, I’enfant accueilli bé-
néficie du dispositif car il est trés adapté a 1’autisme, mais
les rencontres réguliéres et a visée d’apprentissage avec
le milieu ordinaire s’avérent souvent impossibles. La sco-
larisation d’un tel enfant dans le dispositif n’empéchera
pas sa réorientation

en milieu spécialisé
a un moment ou un
autre. Cette réorien-
tation est souvent trés
douloureuse pour les

Alors faut-il nourrir le réve
d’école ou se montrer
respectueux de ces enfants
a profil particulier ?

familles qui pergoi-
vent parfois difficilement I’écart qui se creuse entre les
possibilités de leur enfant et celles des autres enfants de
la classe et plus encore avec les enfants « tout-venant ».

L’institution Education nationale n’est pas toujours en
mesure de proposer les aménagements nécessaires a la
participation d’un éléve autiste et trés déficitaire a une
activité en milieu ordinaire. Une place en IME classique
peut étre alors plus indiquée, plus rassurante pour cer-
tains enfants.

Les adultes avec autisme nous signifient leur besoin de
temps pour apprendre, la nécessité d’aller lentement, de
parler lentement, de répéter... Autant de choses impossi-
bles a respecter en milieu ordinaire ou les exigences en
matiére de temps et de programmes sont trés importantes.
Alors faut-il nourrir le réve d’école ou se montrer respec-
tueux de ces enfants a profil particulier ?

Ces classes, bien que trés adaptées aux spécificités de
I’autisme, ne sont donc pas LA réponse adaptée a tout
enfant atteint d’autisme.

Conclusion

Sans aucune hésitation, la grande force de cette structure
est de regrouper a I’école, au sein des différentes classes
constituant 1’Unité Pédagogique du SISS, les différents
professionnels répondant aux besoins spécifiques des en-
fants et adolescents accueillis.

Ainsi des enfants, de 3 ans a 16 ans, peuvent aller a
I’école de tous, a temps plein, tout en bénéficiant d’une
éducation adaptée a leurs spécificités et individualisée
en fonction des compétences de chacun. La localisation
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en milieu ordinaire d’unités trés spécialisées facilite les
contacts et permet de faire évoluer peu a peu les repré-
sentations de 1’autisme. Les enfants et adolescents ac-
cueillis deviennent, a leur mesure, des éléves et font tout
ou partie du parcours scolaire ordinaire.

Les classes de maternelle tentent de répondre aux besoins
d’éducation précoce des petits enfants avec autisme. Ces
classes de maternelle sont une nouvelle aventure pour le
service. Le défi est de taille et tellement motivant ! Le sa-
voir-faire acquis dans les plus anciennes classes aide a la
réflexion sur le travail avec les petits mais ne répond pas
entiérement aux nombreuses questions liées a la prise en
charge précoce. Il ne s’agit pas de dupliquer ce que ’on
sait faire avec des grands. Mais plutot d’accompagner les
compétences naturelles des enfants, de donner, quand il
suffit, le coup de pouce a I’enfant pour qu’il prenne la
bonne direction, d’adapter plus spécifiquement et rapide-
ment quand il y a besoin.

Le travail d’équipe permet une vision globale de ’en-
fant et un ajustement des stratégies les unes par rapport
aux autres. La pluralité des cultures professionnelles et la
cohabitation nécessaire sont les richesses de ce type de
structure. Elles peuvent étre aussi des sources de difficul-
tés. A chacun d’avoir I’humilité nécessaire pour trouver
sa place auprés de I’enfant, de sa famille et auprés des
autres professionnels.

Peu de nos éléves retournent en circuit ordinaire. Porteurs
d’autisme et de handicap mental, leurs difficultés n’en
font pas des ¢éleves facilement intégrables dans des clas-
ses ordinaires. Les troubles sensoriels (particulierement
I’intolérance au bruit) a eux seuls sont parfois un frein a
I’immersion en milieu ordinaire. Ces petites unités leur
donnent néanmoins I’opportunité d’aller a 1I’école comme
tout enfant de leur age, leur donnent également, et c’est la
le plus important, la possibilité de développer au mieux
leurs compétences cognitives et sociales.

Les problémes d’orientation restent malheureusement
trés importants, quel que soit I’age auquel elle intervient.
Le passage dans le milieu spécialisé est souvent vécu de
fagon douloureuse par les familles et trouver une place
adaptée reléve, en région parisienne comme ailleurs, du
parcours du combattant ! Sans aucun doute, et compte
tenu du manque de place criant pour ce public, ces clas-
ses s’averent étre une voie d’épanouissement pour cer-
tains enfants et adolescents, entre le milieu ordinaire et
le milieu spécialisé.

Plus que beaucoup de moyens financiers, ce type de
structure requiert pour qu’il fonctionne et qu’il se mul-
tiplie, beaucoup de professionnalisme, d’énergie et de
bonne volonté... et une bonne dose d’utopie ! L’école de
tous pour tous !

IME Externalisé SISS-APPEDIA
2 rue Paul Gauguin 92290 Chatenay-Malabry
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Bruno Gepner et Carole Tardif

Mieux percevoir

le monde

en le ralentissant :
une application
numeérique originale

Carole Tardif** et Bruno Gepner®

ous allons rappeler briévement le contexte qui

nous a amengés a tester I’hypothése d’un bénéfice

d’une présentation ralentie de scénes ou stimuli
audiovisuels montrés a I’enfant autiste sur un écran d’or-
dinateur.

Pour que les interactions et la communication sociales
entre deux ou plusieurs personnes se déroulent de ma-
nicre fluide, il est nécessaire que ces personnes puissent
procéder, au fur et a mesure de leurs échanges, a un traite-
ment perceptif en temps réel des messages verbaux, non
verbaux et des informations sociales, notamment le lan-
gage émotionnel facial et corporel, le langage des yeux et
celui des leévres. La qualité de I’accordage émotionnel et
rythmique des échanges entre les partenaires dépend en
partie de ce traitement en temps réel des multiples infor-
mations impliquées dans la communication sociale.

Or chez I’enfant autiste, on observe généralement un
temps de réponse plus lent pour traiter les visages
(Dawson et al., 2005), un temps accru de désengagement
attentionnel au sein d’une modalité sensorielle ou entre
deux modalités sensorielles (Courchesne et al., 1994).
Et nos travaux ont montré ’importance des désordres
du traitement en temps réel des événements sensoriels
dynamiques rapides (visuels, auditifs et proprioceptifs)
chez les enfants autistes (pour des synthéses, Gepner
& Massion, 2002 ; Gepner & Féron, 2009 ; Gepner &
Tardif, 2009).

De nombreux témoignages de personnes autistes illus-

trent ces travaux.

- Par exemple, a I’appui des difficultés des personnes
autistes vis-a-vis des mouvements des yeux d’autrui,
citons Temple Grandin (1997) : « Un autiste a raconté
qu’il lui était difficile de regarder les yeux de quelqu 'un
parce qu’ils n’étaient jamais immobiles ».

- Pour rendre compte de leurs difficultés face a la vi-
tesse de la parole et les réponses différées qu’ils peu-
vent souvent donner, citons Daniel Tammett (2007) :

« Gurcharan parlait trés vite et parfois je la trouvais
difficile a suivre [...] la succession rapide des ques-
tions avait quelque chose d’intrusif, comme le plic-
ploc continu de la pluie sur mon crdne, et il me fallait
du temps pour lui répondre ». 1l ajoute, a propos des vi-
sages : « Pour moi, ce sont les visages qui posent pro-
bleme, méme ceux de personnes que je connais depuis
des années. Réfléchissez un instant a la complexité de
chaque visage humain, pas seulement aux nombreux
petits détails personnels qui le composent, mais aussi
a l'instabilité de ses traits qui sont continuellement en
mouvement » (Tammet, 2009).

Pour illustrer les problémes éprouvés face aux change-
ments constants de 1’environnement, et les stratégies
adaptatives des personnes autistes, citons le témoignage
de Donna Williams (1992) : « Le changement perpétuel
qu’il fallait affronter partout ne me donnait jamais le
temps de me préparer. C’est pourquoi j 'éprouvais tant
de plaisir a faire et refaire toujours les mémes choses
[...]. Il me fallut trouver un biais pour ralentir les cho-
ses afin de m’accorder le temps de négocier avec elles
[...]. L'un des procédés qui me permettait de ralentir le
monde consistait soit a cligner des yeux, soit encore a
éteindre et a allumer alternativement la lumieére rapi-
dement... »

Concernant le décalage temporel entre soi et autrui, ci-
tons une jeune femme avec un syndrome d’Asperger
qui nous a confié le propos suivant : « Ma pensée est
trop rapide, plus rapide que ma capacité a la formuler
et a la mettre en mots : il me faut tant de temps pour
coller des mots sur des impressions fugitives que je suis
frappée d’amnésie quand je tente de les formuler...
J’ai l'impression d’un décalage temporel : est-ce moi
qui suis lente, ou les autres trop rapides ? Cela me rend
extréemement triste de contempler une telle barriere...
J’aimerais qu’il y ait un bouton stop quelque part, que
Je puisse presser pour laisser mon cerveau se rafrai-
chir et lui faire cesser cette galopade absurde contre le
temps... »

3 Professeur de Psychologie du développement normal et pathologique, Université d’Aix Marseille - Centre de Recherche

PsyCLE

3% Psychiatre, Chercheur associé Laboratoire Parole et Langage, UMR CNRS 7309, Professeur, chargé d’enseignement, Université

d’Aix Marseille
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En substance, le monde va trop vite ou change trop ra-
pidement pour au moins certains enfants avec autisme,
depuis le début de leur vie, souvent encore a I’age adulte,
selon un gradient de difficulté qui semble proportion-
nel au degré de sévérité des troubles autistiques, ce qui
contribue a leurs difficultés de compréhension et d’adap-
tation a I’environnement.

LOGIRAL,
une application numérique originale

S’il en est ainsi, ralentir le monde autour d’eux pourrait
logiquement contribuer a remédier a leurs difficultés de
traitement des flux audio-visuels et les aider a améliorer
leurs performances communicatives et sociales (Gepner,
2001 ; Gepner et al., 2001). Nous avons donc mené plu-
sieurs expériences utilisant ce paradigme expérimental de
ralenti des signaux audio-visuels pour tester son impact
sur la reconnaissance des mimiques faciales, sur la com-
préhension verbale et sur I’imitation de mouvements.

Exemples de support/matériel pour travailler en vitesses normale/ralentie

o sion consignes simples/doubles:
« leve-to1» [ «leve-toiet tape dans tes mains »

‘@nﬁm gestes - mouvements

Compréhension séquence -

Figure 1 : Matériel vidéo pouvant étre présenté a I’écran de 1’ordinateur
pour travailler la compréhension de mots, de phrases, I’imitation de ges-

tes, etc.

Conmthes ==
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Figure 2 : Présentation de 1’écran de 1’ordinateur avec en bas
a gauche les commandes pour lancer et ralentir les vidéos stoc-
kées dans la bibliothéque ou liste de lecture en bas a droite.

Ces expériences ont permis de confirmer qu’une présen-
tation ralentie d’expressions faciales, non-émotionnelles
comme émotionnelles, en améliorait la reconnaissance
chez les enfants autistes par rapport a une présentation
en vitesse normale, mais également qu’elle induisait plus
d’imitations faciales et vocales qu’une présentation de
ces mémes mimiques faciales en vitesse normale (Tardif,
Lainé, Rodriguez, Gepner, 2007 ; Lainé, Tardif, Rauzy,
& Gepner, 2008). Par ailleurs, une présentation ralentie
permet une meilleure discrimination auditive de phone-
mes, de mots proches phonologiquement, et une meilleu-
re compréhension de consignes orales chez certains en-
fants, plus particuliérement ceux ayant un faible niveau
de développement verbal (Tardif, Gepner, & Rey, 2002 ;
Lainé, Rauzy, Gepner, & Tardif, 2009). Enfin, I’imitation
volontaire de gestes et mouvements corporels ou faciaux
est significativement plus importante lorsqu’ils sont pré-
sentés en vitesse ralentie qu’en vitesse normale (Lainé,
Rauzy, Tardif, & Gepner, 2011).

Suite a ces travaux de recherche expérimentale réalisés
avec un prototype de dispositif de ralentissement, nous
avons développé une plateforme logicielle destinée a
moduler la vitesse (ralentir ou accélérer) les images et
les sons de manicre synchrone, sans déformation acous-
tique de la voix, appelée LOGIRAL (pour LOgiciel de
RALentissement). Logiral est utilisable aisément sur un
ordinateur PC.

Des séquences vidéo sont réalisées avec une simple ca-
méra ou webcam et importées dans I’ordinateur pour étre
présentées a I’enfant a la vitesse qui génére chez lui le
plus d’attention visuelle et/ou auditive. Les différentes
séquences filmées peuvent servir de supports pour tester
de nombreuses compétences : capacités imitatives, capa-
cités de compréhension de I’intentionnalité, compréhen-
sion de consignes, de séquences de dessins animés, de
scenes de sa vie quotidienne, de mots proches phonologi-
quement (bateau / gateau / chapeau), de situations de jeux
ou il faut prendre en compte plusieurs parameétres, de scé-
nario sociaux, etc. (voir figure 1). Ces supports peuvent
étre sans cesse renouvelés par simple enregistrement de
nouvelles séquences filmées selon les objectifs que I’on
se fixe.

Ce matériel filmé est présenté a 1’ordinateur (figure 2)
dans des vitesses plus ou moins ralenties. Dans la partie
de droite (bibliothéque), on importe toutes les vidéos que
I’on choisit de présenter a ’enfant, et dans la partie de
gauche on choisit la vitesse de présentation (ex : pour
une vitesse « normale » de présentation a 100 %, on peut
choisir de présenter la séquence a 50 % ou 70 %). Le
menu contient les boutons habituels d’un lecteur multi-
média (play, pause, avance rapide, retour en arriére, vo-
lume) ainsi que des contrdles pour régler la vitesse de
lecture par pas de 5 % ou 10 %.

Depuis 2010, nous avons entrepris plusieurs études avec
des étudiantes de Master de psychologie ou de neuros-
ciences, Claire Da Costa, Laura Latzko, Eve Meiss,
Céline Oliviero, visant a tester la plateforme Logiral
aupres de quelques enfants atteints de troubles du spectre
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de I’autisme avec des supports plus écologiques (scénes
de vie quotidienne ou exercices ciblant des spécificités
liées a chaque enfant individuellement : reconnaissance
d’émotions pour I’un, langage pour 1’autre, etc.) et dans
les lieux de vie des enfants (institution ou domicile). De
plus, chaque enfant a été suivi en longitudinal sur une
durée de trois mois a deux ans selon les situations.

Premiers réesultats

obtenus avec Logiral

Dans une premicre étude pilote réalisée auprés de deux
enfants atteints d’autisme, un enfant de 5 ans % ayant un
langage et un adolescent de 16 ans % non verbal, nous
avons mesuré sur une période de deux années 1’effet du
visionnage de séquences audio-visuelles (dessins ani-
més, séquences de phrases, consignes, questions...), pré-
sentées sur ordinateur avec et sans ralenti. Les séances
se sont déroulées au domicile des enfants a raison de une
heure par semaine durant deux ans, avec alternance de
présentation de matériel en vitesse normale et en vitesse
ralentie. Les mesures ont porté sur des relevés de para-
métres comportementaux (attention, réciprocité sociale),
et de communication verbale et non verbale (regards,
gestes, mimiques). Les résultats de cette étude pilote ré-
velent clairement, chez ces deux enfants, des performan-
ces significativement meilleures dans tous les domaines
explorés lorsqu’ils bénéficient de la vitesse de présenta-
tion ralentie (Latzko, 2012).

Dans une seconde étude pilote, quatre enfants avec un
autisme sévere, pris en charge dans un hopital de jour
privé associatif a Marseille *¢, ont été entrainés au ralenti,
c’est-a-dire que les enfants ont visionné du matériel sys-
tématiquement présenté en vitesse ralentie a toutes les
séances, et non pas comme dans 1’étude précédente avec
du matériel présenté alternativement en vitesse normale
et ralentie. Ainsi les enfants ont eu dix séances sur trois
mois, durant lesquelles différents stimuli audio-visuels
tels que des dessins animés, des consignes enregistrées
ou encore des vidéos de personnes exprimant diverses
émotions faciales leur ont été présentés sur ordinateur,
toujours en vitesse ralentie. Les résultats révélent pour les
quatre enfants une augmentation significative de la fré-
quence de comportements dits « positifs » (attention, réci-
procité socio-émotionnelle, communication non verbale)
et une diminution de comportements qualifiés d’« inadap-
tés » entre le début et la fin des séances, tandis que la com-
munication verbale ne différe pas significativement. Ces
résultats plaident aussi en faveur d’un bénéfice du ralen-
tissement des stimuli audio-visuels sur les processus de
communication sociale chez ces 4 enfants (Meiss, 2012).

En revanche, chez deux autres enfants, deux filles (8 ans
et 11 ans) dont une présente un autisme atypique avec bi-
linguisme, 1’effet bénéfique du ralenti est moins probant
et ne concerne que les compétences imitatives et atten-
tionnelles.

Nos premiers résultats de 1’application thérapeutique
du ralenti semblent donc dans 1’ensemble prometteurs.
Ils doivent étre répliqués et analysés auprés d’une plus
grande cohorte d’enfants.

Pour ce faire, nous démarrons actuellement avec Aurore
Charrier, psychologue et étudiante en doctorat de psy-
chologie, un programme de recherche translationnelle
destiné a mesurer I’impact de 1’utilisation de LOGIRAL
sur 1’évolution de 23 enfants autistes agés de 3 a 8 ans,
suivis par des orthophonistes travaillant en institution ou
en libéral dans le département des Bouches-du-Rhone.
Lors de leurs séances hebdomadaires, les orthophonis-
tes utilisent LOGIRAL auprés de 12 enfants autistes qui
composent le groupe expérimental. Le groupe témoin
est constitué de 11 enfants autistes qui ont également
leur séance d’orthophonie, mais sans I’utilisation de
LOGIRAL.

La mesure de I’évolution des enfants des deux groupes
est faite a 3 temps, au début (T0), a 6 mois (T1) eta 12
mois (T2), sur :

(1) des paramétres dits comportementaux (imitation,
compréhension et expression verbale, compétences
socio-cognitives, reconnaissance de visages, théorie
de Desprit) ;

(2) des paramétres oculométriques, destinés a mesurer
les temps de fixation visuelle sur les zones des yeux
et des levres, en réponse aux stimuli rapides et ra-
lentis. En effet, de nombreuses études ont montré
chez de jeunes enfants autistes 1’absence de regard
préférentiel sur la zone des yeux, et une diminution
du temps passé a explorer le visage d’autrui (Jones et
al., 2008 ; Klin et al., 2002 ; Klin et al., 2009). Notre
hypothése est que les durées de fixation sur les yeux,
les levres et le visage seront accrues lorsque les sti-
muli sont ralentis, et au fil du temps, permettant aux
enfants autistes d’extraire du visage d’autrui davan-
tage d’informations cruciales pour la communication
verbale, émotionnelle et sociale ;

(3) des parametres é€lectrophysiologiques pour évaluer
la modulation de la cohérence cérébrale en réponse
aux stimuli rapides et ralentis. En effet, des études
en EEG ont montré une diminution de la synchro-
nisation cérébrale lors de tiches impliquant des sti-
muli dynamiques rapides (traitement d’émotions fa-
ciales dynamiques, reconnaissance d’animations de
points - voir McKay et al., 2012, compréhension de
phrases, anticipation), et au contraire un accroisse-
ment de la synchronisation cérébrale lors de tiches
statiques, dynamiques lentes ou attentionnelles sou-
tenues (Orekhova et al., 2007). Nous prédisons que
la cohérence du fonctionnement cérébral s’accroitra
et que la modulation de ce fonctionnement s’amélio-
rera au fur et a mesure de I’entrainement au ralenti.

Enfin, précisons que ce logiciel de ralentissement des
signaux visuels et sonores implanté sur ordinateur est

3¢ Hopital de jour de Plombiéres, Marseille, ARI (Association Régionale pour 1’Inadaptation), Dr Frangois Soumille.
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actuellement repris dans le cadre d’une collaboration
avec I'INRIA de Bordeaux *’, pour étre développé en
vue d’une utilisation sur tablettes graphiques avec dif-
férentes applications numériques, et testées pendant un
an aupres d’enfants ou adolescents autistes en situation
d’inclusion scolaire en école primaire et secondaire, afin
d’en mesurer les bénéfices. Au terme de ces phases d’ex-
périmentation dans les académies de Bordeaux et d’Aix
Marseille, ce logiciel devra étre mis a disposition en ligne
et gratuitement.

En conclusion, des recherches fondamentales ont per-
mis de mettre en évidence chez les enfants autistes des
désordres du traitement perceptif des événements sen-
soriels rapides, qui altérent la compréhension des mes-
sages verbaux et émotionnels, la communication et la
cognition sociale. Issues de ces premicres recherches,
grace au développement d’un prototype de dispositif de
ralentissement des informations dynamiques permettant
de présenter des scénes ou stimuli sur ordinateur, en vi-
tesse ralentie, quelques études expérimentales ont montré
des bénéfices de ce ralenti sur la compréhension verbale,
I’imitation faciale et corporelle, et le traitement du lan-
gage facial, notamment émotionnel. Puis une plateforme
permettant de ralentir de maniére synchrone image et
son, sans déformation de la voix, a été testée en situation
écologique aupres d’enfants et adolescents autiste suivis
en longitudinal : les résultats de ces ¢tudes montrent chez
la plupart des enfants testés des bénéfices sur leur com-
préhension et leur communication verbale, émotionnelle
et sociale, et nous permettent aujourd’hui d’envisager
une phase de recherche translationnelle en proposant des
applications thérapeutiques pour tenter de remédier aux
dysfonctionnements liés a 1’autisme.
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Projet College+ :
validation d’un assistant
numeérique pour ’inclusion
scolaire de collégiens
porteurs d’autisme

Charles Fage’®, Charles Consel*®, Emilie Balland?,
Damien Martin-Guillerez?', Bernard N’Kaoua*,
Bruno Gepner®, Carole Tardif*, Hélene Sauzeon*

scolaire permettant d’organiser et de soutenir les

activités pédagogiques et communicationnelles
d’¢éleéves autistes en milieu ordinaire (au collége). Cette
assistance s’articule autour d’une tablette numérique.
Celle-ci sera utilisable par les ¢éléves et leurs aidants
(enseignants, auxiliaires de vie scolaire, éducateurs, réé-
ducateurs, etc.) dans leur travail d’accompagnement des
¢léves autistes. Les tablettes numériques de nouvelle gé-
nération, munies d’un écran tactile, du réseau sans fil et
de camera, représentent un support trés prometteur pour
une assistance multifonctions de la personne en situation
de handicap et a un cout raisonnable. La versatilité de ces
tablettes permet une utilisation adaptée aux capacités de
I’utilisateur.

l e projet propose un outil d’assistance a I’inclusion

Dans ce projet, la tablette s’appuiera sur un catalogue
ouvert d’applications gratuites, destinées aux ¢léves avec
désordres du spectre de 1’autisme : ralenti vidéo, commu-
nication augmentée, gestion des routines scolaires, ges-
tion du temps, aide-mémoire, enregistrement contextuel,
gestion des émotions, scenarios d’interaction sociale,
etc.

La tablette enrichie d’applications d’assistance sera donc
un vecteur d’échanges entre les différents acteurs : 1’éle-
ve, les parents, les enseignants et les aidants. L’ensemble

de ces acteurs sera placé au centre du projet, pour iden-
tifier les besoins, accompagner la conception d’appli-
cations, contribuer au déploiement et a 1’évaluation de
ces applications. Afin de mieux guider I’innovation vers
les besoins des ¢léves, le projet proposera également un
forum d’échanges qui permettra aux acteurs d’échanger
leurs expériences.

Une approche multidisciplinaire est nécessaire pour cou-
vrir le spectre des activités de ce projet, de I’identification
des besoins en passant par le développement logiciel et
jusqu’au déploiement et a I’évaluation des applications
d’assistance. Aussi le projet regroupe des chercheurs en
informatique (Charles Consel et Emilie Balland, Equipe
Phoenix, INRIA Bordeaux, Resp.), en sciences cogniti-
ves (Héléne Sauzéon et Bernard N’Kaoua, Laboratoire
« Handicap & Systéme Nerveux, SFR Neursociences,
Universit¢ Bordeaux Segalen), en pédopsychiatrie
(Bruno Gepner, Laboratoire Parole et Langage, UMR
CNRS 7309, Aix Marseille Université) et en psychopa-
thologie développementale (Carole Tardif, Centre de re-
cherche PsyCLE, EA 3273, Aix-Marseille Université). La
programmation informatique, la réalisation des interfaces
graphiques, 1’écriture des scenarios interactifs ainsi que
I’intégration des données sont effectuées sous la responsa-
bilité de la « FAVIE » (Fédération Autisme Vie Entiére).

38 Laboratoire « Handicap et systeme nerveux » EA 4136, SFR Neurosciences, Université Bordeaux Segalen,
146 rue Léo-Saignat, 33076 Bordeaux cedex, charles.fage@inria.fr

¥ Equipe Phoenix, Inria Bordeaux sud-ouest, 200 avenue de la Vieille Tour, 33405 Talence cedex, Charles.Consel@inria.fr

40 Equipe Phoenix, Inria Bordeaux sud-ouest, 200 avenue de la Vieille Tour, 33405 Talence cedex, emilie.balland@inria.fr

41 Equipe Phoenix, Inria Bordeaux sud-ouest, 200 avenue de la Vieille Tour, 33405 Talence cedex,

damien.martin-guillerez@jinria.fr

42 Laboratoire « Handicap et systeme nerveux » EA 4136, SFR Neurosciences, Université Bordeaux Segalen,
146 rue Léo-Saignat, 33076 Bordeaux cedex, bernard.nkaoua@u-bordeaux?2.fr

4 Laboratoire Parole et Langage — CNRS UMR 7309 Université Aix-Marseille, 3 place Victor Hugo, 13331 Marseille cedex 03,

bruno.gepner@univ-amu.fr

4 Centre PsyCLE — EA 3273, Université Aix-Marseille, 3 place Victor Hugo, 13331 Marseille cedex 03,

carole.tardif@ univ-amu.fr

45 Laboratoire « Handicap et systeme nerveux » EA 4136, SFR Neurosciences, Université Bordeaux Segalen,
146 rue Léo-Saignat, 33076 Bordeaux cedex, helene.sauzeon@u-bordeaux2.fr
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Introduite a la rentrée scolaire des éléves, la tablette sera
utilisée sur une durée de 3 mois. Son efficacité en termes
d’adaptation a la vie scolaire (en particulier, les routines
d’entrée, de sortie de classe, de prise de devoir, etc. ainsi
que les aptitudes a la communication verbale) sera éva-
luée pré- et post-utilisation de la tablette aupres d’éle-
ves porteurs d’autisme et en comparaison avec un autre
groupe d’¢éléves utilisateurs de la tablette mais présentant
un autre handicap (éléves avec trisomie 21). Une assis-
tante de vie scolaire accompagnera les éléves participant
al’étude. Elle facilitera I’utilisation de la tablette, filmera
I’éléve en inclusion et tiendra un journal de bord.

Type d’étude et méthode : unicentrique, prospective et
transversale, 1’étude comporte a la fois des applications
(sur tablette numérique) d’assistance a la vie scolaire
(« prompting » de routines scolaires, assistance a 1’in-
teraction sociale, gestion et régulation des émotions en
classe, etc.) et des applications d’entrainement a I’iden-
tification des expressions faciales émotionnelles (appli-
cation d’entrainement a fixer le regard ; application de
visuo-construction d’émotions par modelage tactile de
visages figuratifs ou réalistes ; applications de lecture de
vidéos courtes par ralenti décroissant, etc.). L’ensemble
de ces applications est appelé « College+ ».

L’assistance College + : précisément, le package « col-

lege+ » contient six applications distinctes :

- 3 applications d’assistance a la vie scolaire (acqui-
sition de routines de classe ; acquisition de routines de
communication verbales contextualisées ; acquisition
d’auto-gestion des émotions) et ;

- 3 applications d’entrainement (mentalisation des
émotions auto-pergues ; perception contextualisée de
son interlocuteur ; mentalisation visuo-motrice des
émotions).

Assistance scolaire : Collége+

Identification et

Mentalisation des

émotions auto-
pergues

Aide aux
activités
scolaires

Entrainement a
I'identification des
= émotions

Figure 1 : Les applications College+.

Bien que placés sous le méme spectre, tous les enfants
porteurs d’autisme souffrent de troubles spécifiques. Le
contenu des applications du package est donc adapté au
cas unique de chacun en concertation avec les familles
et les professeurs. On s’assure par ce procédé que notre
technologie est a la fois homogéne (interfaces identiques)
et adaptée (contenu spécifique).

Assistance a la vie scolaire

Application d’aide aux activités scolaires : La premiére
application d’assistance porte sur 1’aide aux activités de
I’¢léve dans le milieu scolaire. Plus précisément, elle
I’accompagne dans les activités les plus « rituelles » d’un
cours en milieu ordinaire : I’entrée en classe, la prise des
devoirs et la sortie de classe. Ces activités ont été iden-
tifiées et validées aprés entretien avec les professeurs et
I’ensemble de 1’équipe pédagogique impliquée dans ce
projet.

Liste des routines Entrer en classe

I,J Ecouter et prendre des...

‘ Entrer en classe
E Prendre les devoirs

{.(‘)) Sortir ses affaires

ﬂl Entrer en classe
|

Comment entrer en classe

p

Figure 2 : Application d’aide aux routines scolaires.

Inspirées des taches papier crayon de décomposition
d’une tache en sous-tiches plus simples, des applica-
tions pour Smartphones et tablettes ont été¢ développées
(First Then Visual Schedule, Visual Schedule Planner,
¢ATED). Ces applications permettent le guidage (en an-
glais, prompting) visuel d’activités, contournant ainsi
les défauts exécutifs de planification du TED (Ozonoff
et al., 1991). De plus, il est avancé que I’utilisation de
prompteurs favorise la réduction de 1’anxiété chez les en-
fants porteurs d’autisme de par leur caractére explicite
et leur structure invariante (Hayes et al., 2010 ; Gagné,
2010 ; Kanner, 1943). En outre, la grande flexibilité¢ de
leur contenu (utilisation de photographies prises instan-
tanément grace a I’appareil photo de la tablette, textes
et images personnalisables, format de présentation de la
routine adaptable, etc.) permet a ces applications de col-
ler au plus pres des attentes du cas unique de chacun de
ces ¢éléves (Hourcade et al., 2011 ; Hayes et al., 2010).

Focalisant le support de fonctions exécutives déficitai-
res (planification, inhibition) chez les enfants porteurs
d’autisme (Ozonoff et al., 1991), notre application fournit
une aide a I’adaptation de leur comportement aux « co-
des » du milieu ordinaire. Ces activités seront présentées
sous la forme de routines (outil pertinent utilisé dans le
milieu scolaire). Chaque étape est décrite sous la forme
d’un texte et d’une image pour renforcer la compréhen-
sion de la tache.

Application d’aide a la communication : La deuxieme
application d’assistance porte sur 1’aide aux interactions
sociales, et plus particuliérement I’aide a la communi-
cation. Précisément, cette application soutient les éléves
porteurs d’autisme dans la prise en compte du contex-
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te de la communication (Grynszpan et al., 2009). Le
prompting peut étre utilisé pour faciliter les fonctions
communicationnelles reposant sur les fonctions exécu-
tives (Grynszpan et al., 2009 ; Bishop et al., 2005). Des
applications telles que The Social Navigator*® permet-
tent a I’utilisateur de décrire la situation de communica-
tion dans laquelle il se trouve. L’application fournit alors
une routine communicationnelle adaptée au contexte
communicationnel. Ce type d’application guide 1’enfant
dans ’identification des éléments contextuels détermi-
nant pour la situation de communication : le lieu, les
interlocuteurs, le but de la communication, etc. En s’ins-
pirant de cette application, nous avons développé une
application contextualisée de communication en milieu
scolaire : affinement des contextes d’utilisation (classe
ordinaire, classe ULIS, cours, réfectoire, etc.) , des situa-
tions communicationnelles relatives a un contexte sco-
laire donné (ex. la salle de classe : demander de 1’aide
a un camarade, faire répéter la consigne au professeur,
etc.).

Cette application permettra a 1’¢leve de spécifier la si-
tuation communicationnelle a laquelle il est confronté.
Elle I’aidera a identifier le lieu dans lequel il se trou-
ve (salle de classe, cours de récréation), puis son (ses)
interlocuteur(s) (adulte, enfant, les deux) et enfin son but
de communication. Des scénarii préétablis sont présen-
tés : demander de I’aide en classe, répondre a une ques-
tion d’un camarade, etc. L’application fournit alors des
conseils de communication adaptés a la situation : des
phrases types, des conseils d’attitude a adopter (ex. le-
ver le doigt pour prise de parole aupres de 1’enseignant)
ainsi que des constructions de phrases adaptées sont pro-
posés a 1’¢éléve. Aussi, au fur et a mesure de sa progres-
sion, ce dernier pourra utiliser ses propres phrases pour
interagir.

Application d’entrainement a la mentalisation des
émotions auto-percues et aide a [’auto-gestion des
émotions : La troisiéme application d’assistance est une
aide a la gestion
r S Y T D des émotions de
‘ ) Iéléeve dans le
milieu  scolaire.
En effet les répon-
ses émotionnelles
disproportionnées
sont des barrieres
a D’inclusion sco-
laire de ces éléves
(Gagné, 2010).

A quel point te
sens-tu mal ?

Figure 3 : Premiére maquette de I’appli-
cation de mentalisation des émotions.

Cette application incitera 1’éléve éprouvant des difficul-
tés a mentaliser et qualifier son comportement et ses pro-
pres émotions (Vickerstaff et al., 2007 ; Gagné, 2010),
a identifier I’émotion qu’il ressent grace a une série
d’images de cartoons figurant 4 émotions de base (co-
leére, tristesse, joie, surprise). Ensuite, il devra quantifier
le degré de cette émotion sur un thermomeétre numérique
a quatre niveaux (Gagné, 2010). Enfin, suivant le niveau
émotionnel exprimé, 1’application présente une routine
de relaxation adaptée (Gagné 2010 ; Hayes et al., 2010 ;
Kanner, 1943). Par des supports variés (textes, images,
photos, vidéos) créés en collaboration avec les familles
et I’équipe pédagogique, I’application sera la plus per-
tinente possible pour aider I’éléve a retrouver un niveau
émotionnel lui permettant de reprendre le cours.

Applications d’entrainement dédiées
a la reconnaissance d’émotions

Les trois autres applications du package sont des applica-
tions de remédiation. Elles sont dédiées respectivement a
I’entrainement a la reconnaissance des émotions, au sou-
tien du regard, et a la réplication énactée d’émotions sur
une image modifiable. De ce fait, ces applications sont
vouées a ne pas étre utilisées dans le cours d’inclusion
en milieu ordinaire, mais en classe « ULIS » et au do-
micile.

Application d’apprentissage a la reconnaissance des
émotions d’autrui : Les troubles identifiés dans ce do-
maine (Hobson, 1995) ainsi que les bénéfices obtenus
avec des CBI (Computer-Based Interventions) (Golan et
Baron-Cohen, 2006) pour la remédiation de ces troubles
justifient I’inclusion d’un tel module dans notre technolo-
gie d’assistance. En effet, ces compétences sont critiques
dans les interactions sociales car impératives a une bonne
communication (Kampe et al., 2003). Possédant plusieurs
niveaux a difficulté croissante, il présente d’abord des sé-
ries de dix images de visages connus de 1’éléve exprimant
une émotion de base (colére, tristesse, joie, surprise, etc).
L’¢leve doit ensuite identifier I’émotion présentée. Une
fois un seuil de bonnes réponses atteint (fixé a 80 %), le
niveau suivant est débloqué : la reconnaissance sur des
visages de cartoons. Sur les mémes modalités, les bonnes
réponses dans ce niveau débloquent la reconnaissance
d’émotions sur des photos d’inconnus. La validation de ce
niveau permet de débloquer la reconnaissance dynamique
avec ralenti dégressif (LOGIRAL-émotions, Tardif et al.,
2007). La reconnaissance dynamique confronte 1’¢léve a
des vidéos (sans inputs verbaux) ralenties dans lesquelles
de personnes ou personnages de cartoons expriment des
émotions de base. Les trois niveaux de difficulté de cette
partie sont fonction du degré de ralenti des vidéos. Apres
présentation d’une vidéo, une série d’images (contenant
des expressions faciales émotionnelles ou neutres) est
affichée demandant a 1’¢léve lesquelles étaient présentes
dans la vidéo. Quelle que soit sa réponse (bonne ou mau-

* www.socialnavigatorapp.com/social navigator.php
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Reconnaissance des émotions faciales d’autrui (Module 1)

Statique Dynamique (LOGIRAL-Emotion)

f ) [ )
Visages Vldéos_

familiers comédiens/cartoons

ralenties 4x
L Cartoons V'deOS_
comédiens/cartoons
L Visages non ralenties 2x

Vidéos
comédiens/cartoons
vitesse normale

familiers

Figure 4 : Application d’apprentissage a la reconnaissance des émotions
d’autrui.
vaise), I’éléve doit identifier les émotions figurées sur les
images (voir figure 4).

La conception de ce module s’appuie, pour rappel, sur les
études montrant que les anomalies communicationnelles
caractéristiques de 1’autisme pourraient reposer en partie
sur des défauts de traitement temporel de I’information
environnementale *’. Plusieurs bénéfices d’une présen-
tation ralentie sur ordinateur des signaux visuels (mi-
miques du visage, mouvements des yeux, mouvements
des lévres, gestes et mouvements corporels) et sonores
(phonémes, mots, phrases) ont ét¢ démontrés chez des
enfants autistes : meilleur traitement de 1’information
faciale émotionnelle et non-émotionnelle (Gepner et al.,
2001 ; Tardif et al., 2007), imitation spontanée induite
d’expressions faciales et de vocalisations (Tardif et al.,
2007), imitation intentionnelle de mouvements faciaux et
corporels (Lainé et al., 2008 ; Lainé et al., 2011), meilleu-
re compréhension de phonémes, de mots et de phrases
(Tardif et al., 2002 ; Lainé et al., 2009).

Application d’apprentissage de la perception contex-
tualisée de linterlocuteur : Le premier niveau de cette
application est un entrainement au soutien du regard,
compétence participant également a une bonne détec-
tion des intentions de communication d’autrui (Kampe
et al., 2003). Cette compétence est déficitaire chez les
enfants porteurs d’autisme (Baron-Cohen, 1997). Ce ni-
veau présente des séries de dix images de visages neutres
en termes d’expression émotionnelle. Des symboles ap-
paraissent de manicre courte dans les yeux des visages.
Ensuite, ’application demande a 1’¢leve d’identifier le
symbole affiché parmi une série de symboles possibles.
Une proportion de bonnes réponses (fixée a 80 %) déblo-

que le deuxiéme niveau de difficulté de ce module : le
repérage du visage pertinent dans une scéne complexe.
Ici encore I’application présente des séries de dix images
figurant des scénes complexes de la vie scolaire : I’énon-
c¢ de I’exercice par le professeur, la discussion avec un
camarade pendant la récréation, etc. Des symboles ap-
paraissent de maniére courte a des endroits divers de la
scéne, dont un sur le visage de la personne pertinente
de la scéne (le professeur, le camarade qui parle, etc.).
L’application présente ensuite les symboles présents (et
des symboles distracteurs) sur I’image afin de tester les
réponses de 1’¢éleéve.

Application d’apprentissage des représentations énac-
tées/motrice des émotions faciales via des exercices
de visuo-construction d’émotions a partir d’une ima-
ge d’un visage (humain ou cartoon) : L’¢éléve choisit
une émotion de base qu’il souhaite répliquer dans une
liste. Il choisit ensuite 1’image qu’il souhaite modifier.
L application affiche cette image en grand format pour
permettre a 1’éléve de modeler I’image comme il le dé-
sire. Une fois que I’¢leve est satisfait du résultat, I’image
idéale qui était attendue de lui est confrontée a sa pro-
duction pour qu’il puisse les comparer et améliorer sa
production suivante. Cette application ne possede pas
de difficulté croissante ou de niveaux déblocables par
un taux de bonnes réponses. Elle vise aussi a renforcer
les apprentissages de la premiére application, en incitant
I’¢léve a mettre en gestes les émotions avec un « feed-
back » du rendu visuel (voir figure 5).

Ces six applications enregistrent des données relatives
a leur utilisation sous la session utilisateur, lancée par
I’éléve. On dispose ainsi d’un fichier répertoriant toutes
les actions effectuées par ce dernier : lancement des ap-
plications, validation des étapes d’une routine, bonnes
réponses obtenues aux jeux de reconnaissance d’émo-
tions, etc. Ces données sont stockées sur chaque tablette
et envoyées automatiquement sur un serveur dédié. Les
données récoltées permettront ainsi de suivre 1’évolution
des interactions entre 1’éléve et la tablette, et donc 1’évo-
lution de I’adaptation de son comportement.

Figure 5 : Hourcade et al., 2011 : application Photogoo de visuo-construction des émotions.

47 En effet, le monde serait trop rapide pour étre percu et intégré correctement par ces enfants, du fait d’une sous- ou au contraire
d’une sur-réactivité perceptive aux flux sensoriels multiples et ubiquitaires (Gepner et Mestre, 2002 ; Gepner et Tardif, 2009). De
ce fait, ils n’arriveraient pas a accorder leur rythme perceptif a celui de I’environnement, y répondant souvent avec un temps de
latence. Désynchronisation perceptive des échanges langagiers et émotionnels entre I’enfant porteur autisme et son environne-
ment humain, social et cognitif, pourraient donc résulter au moins en partie de ces désordres perceptifs fondamentaux (Gepner

et Féron, 2009 ; Gepner et al., 2010).
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Critéres d’inclusion : Sujets des deux sexes, d’age supé-
rieur a 12 ans, porteurs d’autisme (n=15) ou de trisomie
21 (n=15) en classe d’ULIS avec une heure minimum
d’inclusion en cours ordinaire (ex. frangais, géographie,
sciences de la vie et de la terre). Le recrutement est effec-
tué via le rectorat de Bordeaux ; le ministére de I’Educa-
tion étant le financeur de 1’étude).

Critéres de jugement : En post-exposition de la tablette,
Amélioration : 1) des comportements socio-adaptatifs en
milieu scolaire (questionnaire EQCA-VS auprées de ’en-
seignant) ; 2) de la qualité de vie des éléves autistes en
milieu scolaire (questionnaire AUQUEI aupres des éle-
ves et parents) ; 3) des comportements communication-
nels verbaux directs (enregistrement au fil de I’eau des
échanges verbaux de 1’¢éléve en classe) et des comporte-
ments communicationnels indirects (capacité a identifier
les expressions émotionnelles faciales dans des situations
dynamiques d’interaction sociales - protocole de Tardif
et al., 2007 ; et test des fausses-croyances)

Criteres associés : Echelle CARS ; Echelles d’efficience
cognitive [BREV ; Echelle TVAP - Vocabulaire ; Subtest
NVMA-Matrice de Raven]; subtest Code (WISC/vitesse
de traitement) ; Echelle d’évaluation des fonctions exé-
cutives pour enfant (BRIEF) ; Mesures d’interprétation
prosodique (a valeur émotionnelle) de stimuli verbaux
(PEPS, Hesling et al., 2010).

Résultats attendus : Facilitation des processus d’ap-
prentissage cognitif, émotionnel et social.

* Amélioration de la compréhension des expressions fa-
ciales, du langage facial ;

* Amélioration de la compréhension du langage verbal
(voix parlée) ;

* Amélioration de la compréhension du langage corpo-
rel ;

* Amélioration de la compréhension des situations et in-
teractions sociales ;

¢ Amélioration de la communication verbale et sociale ;

* Amélioration de la cognition et de la réciprocité socia-
les ;

* Diminution des incompréhensions émotionnelles, co-
gnitives et sociales ;

¢ Diminution des sentiments de frustration et de colére,
des manifestations d’anxiété et des troubles du com-
portement consécutifs (agitation, mouvements pulsion-
nels, violence, crises, exclusion) ;

* Facilitation des acquisitions scolaires ;

* Facilitation pour I’intégration scolaire et sociale ;

* Amélioration de ’autonomie individuelle, sociale et
collective ;

* Amélioration de la gestion des échanges interperson-
nels ;

* Amélioration de la participation active en classe, no-
tamment lors des temps collectifs ;

* Amélioration de la qualité de vie pour I’¢éleve autiste,
sa famille, ses pairs, ses enseignants.

Résultats attendus a moyen et long terme : Avec de tel-
les retombées a court terme, une phase d’expérimentation
a I’échelle nationale (étude multicentrique sur plusieurs
académies) s’ouvrira auprés d’une plus large cohorte
d’éléves atteints de désordres du spectre de I’autisme,
scolarisés dans les classes ordinaires ou protégées de
1’Education. Aussi, une autre perspective est d’enrichir
le catalogue d’applications en faisant levier sur 1’infras-
tructure technologique offerte par I’école (positionne-
ment géographique, Wifi, interfagage avec des logiciels
pédagogiques et de vie scolaire, etc.) avec toujours pour
objectif de favoriser I’inclusion scolaire des éleves autis-
tes.
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Le projet numérique
de la Fundacion
Orange Espagne

Groupe France Telecom-Orange. Elle s’est enga-

gée dans ’identification et le suivi de projets inté-
grant les nouvelles technologies pour aider les personnes
avec autisme.

l a Fondation Orange en Espagne fait partie du

Ces derniéres années, plusieurs outils numériques ont été
développés et pensés spécialement pour les personnes
avec autisme dans différents pays. On observe qu’ils of-
frent plusieurs avantages pour mieux travailler avec ces
personnes, par exemple :
* une stimulation multisensorielle et surtout un sup-
port visuel,

* un environnement prévisible et structuré,

des activités motivantes favorisant 1’attention,

* une aide a I’apprentissage actif avec une grande flexi-
bilité a travers des applications personnalisables,

un travail autonome et autocontrdlé avec un rythme
adapté aux besoins,

e une simulation de situations réelles.

De méme, ces outils donnent souvent la possibilité de
développer des applications personnalisables offrant des
activités motivantes pour améliorer des aspects impor-
tants tels que la communication, les aptitudes sociales, la
structuration des taches, les loisirs adaptés, etc.

Pourtant, il existe d’une part, plusieurs obstacles qui em-
péchent I’utilisation des nouvelles technologies par les
professionnels et les familles, comme, par exemple, le
manque de ressources et de formation. D’autre part, les
développeurs ont aussi des difficultés a identifier les be-
soins, a diffuser les outils technologiques et a trouver des
financements. En outre, il manque dans ce secteur une
recherche systématique visant a valider les outils.

Le Congreés de ’ITASD

Dans ce contexte, la Fundacion Orange a organisé, en col-
laboration avec Autism Speaks et la Fundacion Adapta,
a Valence (Espagne) du 6 au 8 juillet 2012, le premier
congrés international de nouvelles technologies appli-
quées a ’autisme : ITASD (www.itasd.org). Il se voulait
un point de rencontre entre les personnes avec autisme,
leurs familles et les professionnels, ainsi que toutes les
personnes intéressées par I’application des technologies

Veronica Pensosi*®

dans les domaines suivants : les programmes éducatifs
en classe, les programmes visant a développer certaines
aptitudes (communication, généralisation, etc.), la for-
mation des membres de la famille et des professionnels,
la coordination de I’intervention, les programmes pour le
diagnostic et I’intervention précoce, etc.

Parmi les principaux conférenciers, on peut citer Sir
Michael Rutter, chercheur renommé dans le monde de
I’autisme ; le Docteur Ami Klin, chercheur et directeur
du Marcus Autism Center d’Atlanta (USA) ; James
Cusack, un jeune chercheur avec un syndrome d’Asper-
ger, le dessinateur Miguel Gallardo, pere d’une personne
avec autisme et auteur du court métrage d’animation dis-
ponible sur Youtube, « Le Voyage de Maria ».

Les principales conclusions du congrés ont été les sui-

vantes :

- Les outils numériques se développent a un rythme ex-
ponentiel, ce qui met en relief une nouvelle demande
qui peut s’expliquer par I’arrivée des ordinateurs dans
les centres éducatifs et les foyers, ainsi que par I’appa-
rition des tablettes.

- Pourtant, ce développement est souvent désordonné et
il existe une fort besoin d’y mettre de 1’ordre. Plusieurs
solutions pour cataloguer les outils existants ont été
proposées.

- En outre, le monde technologique évolue a une rapidité
vertigineuse ce qui complique le flux d’information,
ainsi que 1’évaluation d’outils numériques qui devien-
nent rapidement obsolétes.

- On remarque parfois que les outils ne sont pas déve-
loppés sur des bases méthodologiques et/ou scienti-
fiques démontrées. Ainsi, les outils qui se basent sur
des méthodologies qui ont démontré leur utilité a un
niveau international ont été particuliérement appréciés,
tels que les applications basées sur les méthodologies
PECS et TEACCH (comme, par exemple, les projets
de la Fundacion Orange).

Les projets de la Fundacion Orange

La Fundacion Orange travaille a 1’¢élaboration de pro-
grammes informatiques qui sont téléchargeables gratui-
tement sur la page web de la Fondation (www.fundacio-
norange.es) en soutenant la recherche appliquée et les

4 Responsable de Projets, Fundacion Orange Espagne, Madrid, Espagne
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projets développés par des centres de Recherche comme
des Universités espagnoles ou des entités expertes en
autisme. En outre, les outils développés sont toujours
testés avant le lancement en étroite collaboration avec
les associations des familles de personnes avec autisme.
Actuellement, la Fundacion Orange a développé une di-
zaine de projets disponibles gratuitement. Certains de
ces projets sont traduits en frangais et anglais grace a la
Fondation Orange en France pour leur diffusion interna-
tionale. Ceux qui ont été traduits ou dont la traduction est
en cours sont décrits ci-dessous.

1) Projet e-mintza
Né d’une initiative conjointe de la Fondation Orange et de
la Fondation Dr Carlos Elosegui de Policlinica Gipuzkoa,
e-Mintza permet a I’utilisateur de communiquer avec les
autres par le biais de technologie tactile et multimédia, en
s’adaptant facilement aux nécessités de chaque personne.
Le développement technique a été réalisé par I’entreprise
Nesplora et le projet a compté avec la participation de
I’ Association d’ Autisme GAUTENA dans toutes les pha-
ses du projet. En plus, la plupart des pictogrammes utili-
sés appartiennent au portail Aragonais des pictogrammes
et des ressources graphiques (ARASAAC) .

Le projet e-mintza propose de créer un systéme informa-
tique qui faciliterait le processus de communication aux
personnes avec des difficultés de communication et se
focalise tout spécialement sur 1’enfance.

Figure 1 : Communicateur e-Mintza

Cette initiative pilote permettra a 1’'usager de communi-
quer avec d’autres personnes, a travers un langage verbal
et non verbal, et accompagnera le développement de ces
usagers a I’aide d’une technologie multimédia.

Plus concrétement, le projet e-mintza (ou « langage élec-
tronique » - « mintza », en langue basque, se traduit par
« langage »), a pour but de faire des recherches, de dé-
velopper et de faciliter un acces gratuit et universel a un
systéme portable de « génération de vocalisations » nu-
mériques, facilement personnalisables quant a la langue
utilisée, aux textes, images, vidéos ou sons disponibles
en fonction des besoins de 1’usager non-verbal, avec han-
dicap associ¢ et incapable d’écrire.
www.fundacionorange.es/emintza.html

B AZAHAR

Azahar est un ensemble de dix applications de communi-
cation, de loisir et de planification, téléchargeables gra-
tuitement, pouvant étre exécutées sur un téléphone ou un
ordinateur portable, et bientot sur les tablettes Android et
i0s, qui visent a améliorer la qualité de vie et I’autono-
mie des personnes atteintes d’autisme et/ou d’une défi-
cience intellectuelle.

2) Le projet AZAHAR

Sleil!

Figure 2 : Projet Azahar

Les applications intégrent les pictogrammes, les images
et les sons les mieux adaptés a chaque utilisateur, offrant
¢également la possibilité d’intégrer de nouveaux picto-
grammes, les photos de la personne et des membres de
sa famille, d’enregistrer leurs voix, etc., permettant une
véritable personnalisation de chaque application.

De cette manicre, Azahar peut s’adapter aux préféren-
ces et au niveau de complexité accessible a la personne
atteinte d’autisme et/ou de déficience intellectuelle en
fonction des besoins et des préférences de 1’utilisateur.

Azahar s’inspire de la philosophie TEACCH, fournissant
une structure visuelle claire. Une de ses applications, le
logiciel de communication « BONJOUR », s’inspire du
systeme PECS.

Azahar est basé sur la technologie Java et fonctionne sur
les systemes d’exploitation Windows XP, Windows Vista
et Windows 7. Bientot il sera disponible pour les tablettes
Android et iOs en francais et anglais.

Le projet est le fruit de la collaboration entre le Groupe
d’autisme et difficultés d’apprentissage de I’Univsersité
de Valence et la Fondation Orange avec le soutien du Plan
Avanza du Ministére de ’Industrie, du Tourisme et du
Commerce. Les associations Autismo Avila et Autismo
Burgos ont étroitement collaboré lors des diverses étapes
de la recherche en évaluant et testant les différentes ap-
plications et pour leur diffusion gratuite sur Internet, avec
la participation de la Fondation Adapta.
www.proyectoazahar.org

RECARDS 4ec SO

3) le site web « Regards de Soutien »

11 s’agit d’un site web et d’espaces virtuels personnalisa-
bles pour échanger et partager des informations utiles afin
de soutenir la personne avec autisme en utilisant la mé-
thodologie de « Planification Centrée sur la Personne »
(PCP).
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Beaucoup de personnes, professionnels, membres de la
famille ou amis, contribuent a aider les personnes avec
autisme dans leur vie quotidienne. Il est important pour
tous ces gens d’avoir les bonnes informations concernant
la personne avec autisme avec laquelle ils vivent ou tra-
vaillent. Le but du projet est de créer un espace virtuel
destiné aux personnes aidant, vivant, travaillant avec des
personnes avec autisme afin qu’elles puissent échanger
les informations essentielles et améliorer ainsi leur qua-
lité de vie.

Cela permet a chacun de mieux se coordonner avec les
autres dans leur rapport avec la personne avec autisme.
Chacun peut se connecter a 1’espace personnalisé avec
son mot de passe et ainsi poster des informations prati-
ques, ou consulter des renseignements sur les golts, les
projets, les réves, mais aussi simplement le planning de
la personne avec autisme.
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Figure. 3 : Site Web Regards de Soutien

Le site web et les espaces virtuels ont été développés par
le Groupe de I’ Autisme et des Difficultés d’ Apprentissa-
ge de I’Institut de Robotique de I’Université de Valence.

www.miradasdeapoyo.org

Y Pictogram
1‘ Room

4) Pictogram Room

Cet ensemble de jeux congu pour « la kinect » a pour ob-

jectif une meilleure compréhension des pictogrammes.

Pictogram Room est un ensemble d’activités éducatives
et de loisir pour répondre a une série de besoins des per-
sonnes avec autisme présentant des difficultés dans la
compréhension du langage corporel, la reconnaissance
de soi, I’imitation et/ou 1’attention.

Pictogram Room permet de jouer, grace au capteur de
mouvement, la kinect, en visualisant I’image du corps du
joueur superposé a un pictogramme sur un écran du télé-
viseur ou avec un vidéoprojecteur.

Figure 4 : Image d’un enfant avec autisme projeté sur 1’écran

Pictogram Room permet de travailler la perception de

son propre corps de la facon suivante :

- L’image de I’enfant apparait sur I’écran comme sur un
miroir.

- Ce reflet se transforme en pictogramme.

- Le reflet disparait pour laisser un pictogramme qui
bouge en suivant les mouvements du corps.

Pictogram Room a bénéficié du soutien du Plan Avanza
du Ministére de I’Industrie, du Tourisme et du Commerce.
L’Université de Birmingham, I’Université Pompeu Fabra,
la Fondation Adapta, la Fondation Mira’m et les associa-
tions Autismo Burgos et Autismo Avila ont notamment
participé a son développement.

WWW.pictogramas.org

Figure 5 : Professeur et éléve jouant au Pictogram Room.

La Fundacién Orange continue a développer des outils
technologiques pour rendre plus facile la vie des personnes
avec autisme. En outre, elle sensibilise la société a 1’autis-
me grace a des courts métrages d’animation qui peuvent se
voir librement sur Youtube tels que « Le Voyage de Maria »
(http://www.youtube.com/watch?v=j4q8XJfdpgU) ou
« L’Académie des Spécialistes » (http://www.youtube.
com/watch?v=XbN4JsS6Buc) de Miguel Gallardo.
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e printemps, Tours était le centre du monde de la recher-

che sur [’autisme, des chercheurs de tous les continents y

étaient réunis pour recevoir, transmettre, échanger, par-
tager les résultats les plus récents et les savoirs les plus actuels
dans le domaine.

Pour Catherine Barthéléemy c’était I’occasion, en revenant sur
quelques jalons historiques du congres IRIA et de |’équipe qui
["organise, de souligner le role essentiel du lien entre les person-
nes qui vivent [’autisme de l'intérieur de l’enfance a l’age adulte,
leurs familles, leurs amis, et les chercheurs. Pour jeter un coup
d’eeil dans le rétroviseur, elle a ouvert I’« album de famille » pour
raconter la naissance de cette réunion et ses liens avec [’histoire
de I’équipe de recherche et de clinique de cette ville unique en
France lorsqu’il s agit d’autisme.

La recherche sur autisme a Tours :
des racines a nos jours

L’esprit de I'unité de recherche tourangelle s’inspire de

trois courants de pensée principaux :

e Pouverture d’esprit héritée du grand physiologiste
frangais du 19e siécle, Claude Bernard, pére de la mé-
decine expérimentale ;

* le recours a I’invention d’outils toujours plus perfor-
mants pour explorer le fonctionnement du cerveau ;

* I’importance du dialogue intime avec les patients et
leurs parents, I’écoute dont le Pr Gilbert Lelord, fonda-
teur de I’équipe, a toujours été un grand défenseur.

« Il faut modifier la théorie pour I’adapter a la nature, et
non la nature pour I’adapter a la théorie. »

Claude Bernard,

Introduction a la Médecine Expérimentale, 1865.

En 1972, Gilbert Lelord organise, au Chateau d’Artigny
en Touraine, un colloque Inserm de neurophysiologie
humaine appliquée a la psychologie et a la psychia-
trie, « Activités évoquées et leur conditionnement chez
I’homme normal et en pathologie mentale », réunissant
des spécialistes d’électrophysiologie de nombreux pays.
A cette premiére rencontre scientifique internationale le
lien entre autisme et développement cérébral est affirmé.

Cet ¢événement était un prolongement des premiers tra-
vaux de Gilbert Lelord, alors jeune médecin a Paris, qui
I’avaient amené a s’intéresser a la modification de I’ac-
tivité cérébrale d’une personne qui regarde un mouve-
ment humain. En 1957, il publie, avec Georges Heuyer,
Gilbert Cohen-Séat et Monique Rebeillard, un article
intitulé « Etudes EEG d’enfants inadaptés soumis a la
stimulation filmique ». Il s’agissait déja de la perception

Catherine Barthélémy
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visuelle, des troubles du développement, de I’exploration
du cerveau grace aux apports de la technologie et des tou-
tes premiéres recherches sur un phénomeéne qui sera bien
plus tard appelé les « neurones miroirs ».

Dans I'unité de Gilbert Lelord, les références étaient
internationales. D’une part, il y avait deux « livres rou-
ges » :

* « The Biology of Autistic Syndromes » (La biologie des
syndromes d’autisme) de Mary Coleman et Christopher
Gillberg, une description de I’autisme selon une pers-
pective neurodéveloppementale, vu de 1’extérieur par
des chercheurs ;

* « Emergence Labelled Autistic » (Ma vie d’autiste) de
Temple Grandin, le premier témoignage d’une person-
ne avec autisme décrivant son vécu de I’intérieur.

# Médecin pédiatre, psychiatre et physiologiste, professeur, praticien hospitalier, ancien chef du Service Universitaire d’Explora-
tions Fonctionnelles et de Neurophysiologie en Pédopsychiatrie du CHRU de Tours et ancien responsable d’équipe de 1’Unité

Inserm 930, ancienne présidente de I’arapi.
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1993, Temple Grandin en visite dans /e Service.

D’autre part, les rencontres et les collaborations avec des
chercheurs et cliniciens, notamment du monde anglo-
saxon, étaient nombreuses : Margaret Bauman, Donald J.
Cohen, Eric Courchesne, Christopher Gillberg, Edward
Ornitz, Bernard Rimland, Edward Ritvo, Michael Rutter,
Eric Schopler, Peter et Margaret Tanguay...

En 1985, c’est a Paris qu’est organisé, a I’initiative de
I’arapi, un congres international Inserm-CNRS ou ont
été présentées les premicres images du cerveau dans
I’autisme, images qui font scandale dans le contexte
d’alors. Gilbert Lelord avance, dés 1990, I’hypothése se-
lon laquelle I’autisme serait dii a une insuffisance modu-
latrice cérébrale.

Presque 10 ans plus tard, un autre événement a marqué
I’histoire de notre équipe. Temple Grandin, de passage en
France pour intervenir a I’Université de I’arapi qui avait
lieu a Aussois en Savoie, est venue dans notre laboratoi-
re. Les troubles sensoriels n’étaient pas a la mode a cette
époque mais Nicole Bruneau étudiait déja la perception
auditive. « Les bruits soudains et forts me font mal aux
oreilles — comme la roulette du dentiste qui atteint un
nerf... » Les témoignages de Temple sur son hypersensi-
bilité aux bruits confortait cette piste de recherche.

« Finalement, la plupart des questions de science sont reé-
solues par l'invention d 'un outillage convenable : I’hom-
me qui découvre un nouveau procédé, un nouvel instru-
ment, fait souvent plus pour la physiologie expérimentale
que le plus profond philosophe ou le plus puissant esprit
généralisateur. »
Claude Bernard. Lecons sur les phénomenes
de la vie communs aux animaux et aux végétaux. 1878.

Pour mieux comprendre 1’autisme il fallait des outils per-
mettant d’explorer les fonctions dynamiques du cerveau.
Deux membres de 1’équipe allaient ouvrir des perspecti-
ves en biologie et en imagerie, s’appuyant sur les évolu-
tions technologiques.

D’une part, Jean-Pierre Miih, biochimiste et biologiste
moléculaire, allait faire les premicres études biologiques
et génétiques dans 1’autisme. En 1993, il a publi¢ avec
son équipe la premicre association entre une particularité
génétique, un alléle du géne Hras, et ’autisme. Avec I’ac-

célération des développements technologiques en généti-
que, cette étude n’a été que le début d’un long chemin...

D’autre part, Léandre Pourcelot, brillant ingénieur et mé-
decin, a développé le premier appareil européen a effet
doppler ultrasonore pour 1’étude de la circulation sangui-
ne, ouvrant la voie vers une vision non-invasive de ce qui
se passe a I’intérieur du corps humain, et plus particuli¢-
rement dans le cerveau des personnes avec autisme.

Au début des années 1990, Nicole Bruneau a publié une
étude ou elle a enregistré, a I’aide du doppler transcra-
nien, le débit sanguin dans les artéres cérébrales moyen-
nes pendant I’écoute d’un son par des enfants typiques et
avec autisme. Elle a mis en évidence une latéralisation
avec une réponse plus importante a gauche chez 1’en-
fant typique, tandis que, chez les enfants avec autisme
les réponses étaient symétriques ou méme légeérement
inversées. Un méme type de réponse différente a la sti-
mulation auditive a été retrouvé plus de 10 ans plus tard,
en 2004, par 1’équipe de Monica Zilbovicius dans une
¢tude en IRMfT sur la perception de la voix humaine. Les
réponses des personnes avec autisme a des sons divers
ne différaient pas de celles a la voix, contrairement aux
personnes typiques chez qui il existe un traitement spé-
cifique de la voix au sillon temporal supérieur. Tout ré-
cemment 1’équipe de Dorothy Bishop utilise « la petite
machine » de Léandre Pourcelot, le doppler transcranien
fonctionnel, pour explorer la latéralisation des fonctions
cognitives et plus spécifiquement du langage.

Les études sur I’imitation d’un mouvement humain par le
cerveau se sont aussi poursuivies au cours de ces 40 ans,
jusqu’aux cartographies cérébrales des travaux de 1’équi-
pe de Tours, notamment ceux de Joélle Martineau sur
les réponses cérébrales a la vision du mouvement dans
les années 2000. Il était désormais possible de visuali-
ser les différences d’activité cérébrale correspondant a la
perception singuliere du mouvement chez les personnes
avec autisme.

En 2010, les travaux de Magali Rochat, avec I’équipe de
Giacomo Rizzolatti, ont suscité de nouvelles hypotheses
concernant la sensorimotricité intentionnelle et la réci-
procité dans I’autisme. En étudiant la contraction muscu-
laire, témoin de I’anticipation d’un mouvement, et donc
de l’intention, un déficit de cette fonction anticipatrice
a été mis en évidence chez les personnes avec autisme.
Dans un article récent, Dumas et collaborateurs mettent
en évidence, a 1’aide d’outils d’électrophysiologie, la
synchronisation de I’activité des cerveaux de deux per-
sonnes dans une situation d’interaction sociale ; une syn-
chronie cérébrale réciproque.

Déja au cours des années 90, les premiers travaux sur les
films familiaux de Joélle Malvy et Dominique Sauvage,
avaient dégagé deux fonctions déficitaires chez les trés
jeunes enfants qui allaient étre plus tard diagnostiqués
autistes : ’intention et I’imitation. Ces fonctions sont ci-
blées de facon prioritaire dans les séances de Thérapie
d’Echange et de Développement (TED). Le but de cette
intervention originale créée a Tours par notre équipe est
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d’aider ’enfant a participer a des séquences de jeu in-
teractives en améliorant ses ajustements anticipés a son
partenaire et la synchronisation des deux participants. La
thérapie est basé sur des principes neurophysiologiques :
I’acquisition libre, I’imitation libre et la curiosité physio-
logique de I’enfant (Lelord et al., 1978)

Le défi du 21¢ siécle est de mieux comprendre le lien en-
tre I’amélioration du comportement et les modifications
cérébrales afin de trouver des marqueurs biologiques de
progrés. Des études longitudinales sont menées sur les
effets de la thérapie mesurés a la fois par I’observation
clinique en s’appuyant sur des évaluations cognitives et
socio-émotionnelles et par 1’évaluation électrophysiolo-
gique des réponses cérébrales liées a des fonctions clefs
comme la perception des visages.

« La science, en effet, ne connait pas de frontieres, et

les savants de toutes les nations ne forment qu 'une vaste
famille qui travaille au profit de I"humanité. »

Claude Bernard, Rapport sur les progrés

et de la marche de la physiologie générale en France. 1867.

IRIA, c’est I'une de ces rencontres ou les chercheurs pro-
venant de tous les continents se réunissent pour partager
leur savoir et leurs interrogations. La présentation s’est
terminée avec un petit film sur la trajectoire de Nicolas,
jeune homme avec autisme, et de ses parents, de la petite
enfance aux premiers pas dans 1’age adulte.

Ce retour vers les racines de nos recherches a montré le
long chemin parcouru, mais il reste tant a découvrir pour
mieux comprendre et mieux venir en aide aux personnes
avec autisme et a leurs familles.
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[’autisme :

un trouble neurodéveloppemental

a question de I’origine de ’autisme a toujours

suscit¢ de nombreux conflits idéologiques.

L’¢étiologie reste encore actuellement inconnue et
les troubles autistiques n’ont probablement pas tous la
méme origine. Cependant les recherches de ces derniéres
années ont permis d’établir aujourd’hui un consensus sur
I’influence des fac-
Conférencier : teurs biologiques et
Eric Courchesne sur une origine mul-
Directeur du Centre d’excellence sur tifactorielle pouvant
I’autisme de Université de Californie a notamment influer le
San Diego (USCD), Ecole de médecine, développement ceré-
USCD, La Jolla, Californie, USA. bral des enfants avec
autisme.

Résumé par Helen Cléry, _ )
Docteur en neurosciences, La  maturation ce-
Service d’Explorations Fonctionnelles rébrale  débute au
et Neurophysiologie en Pedopsychiatrie cours des premiéres
CHRU Bretonneau, Tours étapes de vie intra-
utérine mais n’atteint
pas son terme avant
I’adolescence, elle se prolongerait méme jusqu’a 1’age
adulte dans certaines structures néocorticales. Pendant
I’enfance et I’adolescence, le cerveau poursuit ainsi son
organisation et son adaptation neurobiologique au monde
environnant, guidé et contraint par des facteurs endoge-
nes et exogenes, notamment 1’environnement affectif et
socio-cognitif. Les grandes étapes du développement cé-
rébral comportent d’abord la production des précurseurs
neuraux, la production des neurones puis leur migration.
La maturation cérébrale n’est cependant pas un processus
linéaire dans le temps (Thatcher, 1992 ; Johnson, 2001).

A I’heure actuelle, 1’une des théories majeures en faveur
d’un trouble neurodéveloppemental dans d’autisme est
celle d’une croissance cérébrale atypique. En effet, les
premiers signes cliniques des troubles autistiques sont

Arrét de

. L, croissance Pos§1ble .
Croissance accélérée déclin/dégénération

Controles

Taille du cerveau

0 Age (années) 16

Figure 1 : Les trois phases de croissance cérébrale dans I’autisme
(Adpatée de Courchesne et al., 2011).

souvent précédés d’une période de croissance anormale
du cerveau, visible dés 1’age de neuf mois (Courchesne
et al., 2003 ; Dawson et al., 2007 ; Schumann et al.,
2010, ;Chawarska et al., 2011 ; Courchesne et al., 2011).
L’augmentation du volume cérébral est plus rapide au
cours du développement dans 1’autisme qu’au cours du
développement typique : lors des premiéres années de vie
le volume du cerveau des enfants autistes augmente de
45 % contre 13 % dans le cadre d’un développement nor-
mal. Cependant cette tendance s’efface, voire s’inverse,
a un age plus avancé (Courchesne et al., 2011) (voir fi-
gure 1). Cette croissance accélérée a été mise en éviden-
ce dans plusieurs régions cérébrales et suit un gradient
antéropostérieur puisque le lobe frontal présente un vo-
lume plus important chez les personnes avec des troubles
autistiques et que cette différence n’est pas significative
au niveau occipital. Herbert et al. (2003) ont postulé que
cette croissance accélérée du cerveau des personnes avec
autisme €tait sous-tendue par une augmentation plus im-
portante du volume de matiére blanche que de maticre
grise.

L’augmentation du volume cérébral coincide avec 1’ap-
parition d’anomalies importantes aux plans moteur, sen-
soriel et attentionnel entre 1’dge de deux et quatre ans
et demi (Courchesne & Pierce, 2005). Dementieva et al.
(2005) ajoutent que cette augmentation rapide du volume
de la téte s’avére un marqueur potentiel des premiers si-
gnes de I’autisme. Courchesne et Pierce (2005) ont éga-
lement relevé une forte rélation entre I’importance de la
macrocéphalie et le degré de sévérité chez les enfants
avec autisme de 2 a 4 ans.

Ces données soulignent donc le rdle probable de la ma-
turation cérébrale dans 1’apparition des troubles autisti-
ques, en laissant entrevoir que les premiéres anomalies
observées surgissent lors de périodes critiques au cours
desquelles cette maturation est atypique. Deux processus
complémentaires sont fortement impliqués dans la ma-
turation cérébrale : 1’apoptose et la myélinisation. Des
anomalies de ces deux processus paraissent aujourd’hui
susceptibles d’expliquer certaines manifestations asso-
ciées a I'autisme.

L’apoptose (ou mort cellulaire programmée) est le proces-
sus par lequel des cellules déclenchent leur autodestruc-
tion en réponse a un signal (Iésion de I’ADN, stress...).
Belmonte et al. (2004) ont proposé I’hypothese selon la-
quelle une apoptose anormale pourrait expliquer les par-
ticularités comportementales observées dans les troubles
autistiques. Ce trouble de 1’apoptose serait 1ié¢ a 1’élimi-
nation des neurones qui se seraient mal connectés ou qui
n’auraient pas migré aux sites prévus. Or, la disparition de
ces neurones entraine dans leur sillage la disparition des
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neurones qui auraient di par la suite se connecter a eux.
La mort de cette deuxiéme génération de neurones mene
par un « effet domino » a un dysfonctionnement du pro-
cessus d’¢lagage. Ce processus d’¢lagage est primordial
au cours du développement puisqu’il permet de conférer
toutes leurs forces aux connexions les plus sollicitées, en
¢liminant les connexions les moins sollicitées de méme
que celles jugées redondantes (Margolis et al., 1994 ;
Becker and Bonni, 2004 ; Bourassa et al., 2006). En ré-
sumé, I"’hypothése de ces chercheurs est que le cerveau
de I’enfant avec autisme connait une apoptose anormale,
voire anarchique, dans la période de développement de
z¢éro a deux ans. Cette apoptose anormale provoque une
perte de connexions neuronales potentiellement utiles au
développement de certaines habiletés. Parallélement a ce
processus d’apoptose anormale, survient celui de la myé-
linisation, qui s’échelonne sur plusieurs années et semble
également impliqué dans I’autisme.

L’hypothese qui a récemment été formulée est que tout
dysfonctionnement du processus de myélinisation provo-
que un ralentissement important, voire une rupture com-
pléte des transmissions de signaux nerveux dans certaines
parties du circuit neuronal (Courchesne et Pierce, 2005).
Diverses études semblent indiquer que le degré de sévéri-
té de I’autisme serait en partie tributaire du moment pré-
cis ou il y a atteinte de la gaine de myéline (Belmonte et
al., 2004 ; Chung et al., 2004 ; Hughes, 2007 ; Mostofsky
et al., 2007). Si cette atteinte survient durant la premicre
année de la vie de la personne, c’est le développement de
la moelle épinicre et du tronc cérébral qui est compromis
et qui affecte les systémes vestibulaires et cochléaires.
L’¢étude par IRM de Nakagawa et al. (1998) sur le proces-
sus de myélinisation chez cinquante-quatre bébés agés de
trente-cing a cent quarante-cing semaines (trois ans) in-
dique que le processus débute durant le troisiéme trimes-
tre de gestation, et qu’il augmente en rapidité durant les
deux premicres années de vie. Au cours de la deuxiéme
année, ce processus touche les projections thalamo-cor-
ticales et, par la suite, I’aire calcarine ainsi que des aires
pré- et postcentrales responsables des représentations de
la position du corps et de ses mouvements. C’est grace a
la my¢élinisation de ces aires que 1’enfant parvient a per-
cevoir son propre corps et a assurer la coordination de
ses mouvements (Bourassa et al., 2006). Dans une étude
par IRM sur le volume de my¢line, Pujol et al. (2004) ont
comparé cent enfants agés en moyenne de quatre ans qui
présentaient des retards de développement. Prés du quart
d’entre eux montraient des traits associés a I’autisme. Les
observations de Pujol et de ses collaborateurs ont révélé
un retard dans le processus de myélinisation. Ce retard
coincidait avec les troubles sensorimoteurs dans I’ensem-
ble du groupe. De plus, tous les enfants présentaient des
problémes importants sur le plan langagier, avec un déficit
plus marqué chez plusieurs d’entre eux. Ces chercheurs
ont remarqué aussi des déficits sur le plan cognitif non
verbal chez la plupart enfants participants. Bien qu’ils ne
fassent pas référence au probléme de myélinisation, les
travaux de Belmonte et al. (2004) appuient indirectement
cette hypothese, puisque ces chercheurs ont constaté que

95 % des enfants avec autisme agés de deux et six ans
présentaient un développement du cerveau anormal, et
que I’ampleur de cette anomalie constituait un indicateur
du degré de sévérité de I’autisme.

La combinaison de ces particularités neurodéveloppe-
mentales offre une perspective innovante et pertinente
pour comprendre les divers troubles reliés a I’autisme -
dont certains se manifestent a la naissance et d’autres
plus tardivement.
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La conscience du regard d’autrui
dans le développement normal

1 est communément admis que le concept de soi se

développe au cours de la deuxiéme année de vie lors-

que le jeune enfant devient capable de se reconnaitre
dans un miroir. La réussite de 1’épreuve de la « tache »,
lorsque I’enfant découvre son visage taché dans une gla-
ce et qu’il tente de faire disparaitre la tache en portant sa
main sur son visage plutoét que sur le miroir, est consi-
dérée comme la démonstration comportementale d’une
conscience explicite de soi (Zazzo, 1981).

Cette conscience explicite de soi n’apparait pas subite-
ment mais résulte au contraire d’un long processus, mé-
lant expériences perceptives du corps propre, interaction
avec |’environnement
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physique et inte-
raction avec autrui.
L’expérience percep-
tive de son propre
corps s’observe par
exemple des le troi-
siéme trimestre de
grossesse, lorsque le

feetus suce son pou-

ce (Pretchtl, 1984).
Rapidement, le corps sera vécu comme une entité dif-
férenciée : des nouveaux nés, agés de moins de 24 heu-
res, sont capables de distinguer leur propres actions des
actions d’origine extérieure au corps (Rochat & Hespos,
1997). A environ 4 mois, I’enfant sait situer son corps
par rapport a I’environnement physique qui 1’entoure.
11 tient compte de la distance qui le sépare des objets et
tente de n’attraper que ceux qui se situent dans sa sphere
de préhension (Rochat, et al., 1999). Le corps est éga-
lement considéré comme agent : I’enfant, vers 1’age de
deux mois, semble déja attentif aux conséquences de ses
propres actions et agit en fonction de celles-ci (Rochat &
Striano, 1999). Dés les premiers mois de vie, le corps est
donc pergu comme différencié, situé et agissant ; I’en-
fant démontre ainsi, au travers de son comportement,

le sens d’un soi écologique, ou en d’autres termes, une
conscience de soi implicite. A ce jour, aucune étude n’a
été réalisée sur la conscience de soi implicite dans le TSA
mais I’observation clinique ne suggére pas une absence
de celle-ci.

La reconnaissance de soi dans le miroir, comme en at-
teste la réussite a 1’épreuve de la tache, est interprétée
classiquement comme le résultat d’un processus solipsis-
tique dans lequel I’enfant posséde une conception de soi
par rapport a lui méme mais sans prise en considération
d’autrui. De ce point de vue, ce qui motiverait I’enfant a
enlever la tache, ¢’est une non conformité de son visage a
la représentation mentale des visages qu’il s’est construit.
Cependant, des facteurs sociaux ne pourraient-ils pas par-
ticiper a la réussite de 1’épreuve de la « tache » ? En effet,
le moment ot I’enfant commence a réussir cette épreuve
coincide avec les premiers signes de prise de conscience
des normes et des régles sociales (Rochat, 2010). Ses
comportements commencent a étre guidés par le regard
que pourrait porter autrui sur ses actions, comme en at-
testent les manifestations d’embarras, de culpabilité ou
de honte, qui signent en quelque sorte 1’émergence d’une
conception de soi par rapport a autrui (Rochat, 2009).
Dans cette perspective, la réussite a 1’épreuve de la tache
résulterait d’une prise de conscience de I’enfant que la
marque sur son visage le différencie des personnes com-
posant son entourage immédiat.

Pour tester cette hypothese, Rochat et al. (2012) ont
adapté 1’épreuve de la tache afin de créer deux condi-
tions : dans la condition dite « classique », ’enfant est le
seul a porter une marque sur le front. Dans une deuxiéme
condition dite « normative », I’enfant et les personnes
présentes avec I’enfant portent tous une marque sur le
front. Quatre-vingt-six enfants, agés de 14 a 52 mois, ont
participé a cette étude et étaient repartis aléatoirement
dans I'une des deux conditions. Les auteurs se sont in-
téressés aux expressions d’hésitation, révélatrices d’une

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 30 - automne 2012



Echos du congres IRIA, Tours

conscience de soi par rapport a autrui. Les résultats met-
tent en évidence des différences significatives dans la fa-
¢on dont I’épreuve était réussie dans les deux conditions.
Dans la condition classique, aucune expression d’hésita-
tion n’était observée. En revanche, pour la condition nor-
mative, 69 % des enfants qui réussissaient 1’épreuve ont
manifesté de I’hésitation a enlever la marque. Du point de
vue des auteurs, de tels résultats indiquent que la réussite
a I’épreuve de la « tache » est liée a la conscience sociale
(conception de soi par rapport a autrui) et pas uniquement
a une conscience de soi par rapport a soi-méme.

C’est dans ce contexte que les résultats obtenus par les
enfants avec un TSA a I’épreuve de la tache pourraient
poser question. En effet, les enfants avec un TSA réus-
sissent I’épreuve classique de la « tache » (Dawson &
McKissick, 1984). Si des comportements d’hésitation
¢taient observés chez les enfants avec un TSA dans la
condition « normative », cela indiquerait une conscience
de soi par rapport a autrui chez ces enfants.
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L’identification précoce de Iautisme :
P’exploration du cerveau
et du comportement

ujourd’hui, il n’existe pas de marqueur biolo-

gique du trouble du spectre autistique (TSA) et

le diagnostic s’effectue toujours sur la base de
I’observation des comportements. En conséquence, les
connaissances concernant le développement trés précoce
du trouble, tant au niveau comportemental qu’au niveau
cérébral, restent limitées. L’étude prospective d’enfants
a haut risque, c’est a dire des fréres et sceurs puinés
d’enfants avec un TSA, a permis d’obtenir des don-
nées concernant les manifestations précoces du trouble
(Zwaigenbaum et al., 2005) mais ces études présentent
intrinséquement un biais de recrutement puisque seules
les familles a cas multiples sont concernées et que des
différences au niveau génétique (Sebat et al., 2007) et au
niveau du développement feetal (Hobbs et al., 2007) ont
¢été mises en évidence entre les familles a cas multiples et
les familles ne comportant qu’une personne atteinte. Ce
dernier constat plaide en faveur d’une approche prospec-

tive en population générale. L’approche du « One-Year
Well Baby Check-up » (visite de contréle chez 1’en-
fant en bonne santé agé d’un an) a pour objectif d’ins-
taurer un dépistage systématique en population géné-

rale des I’age de 12
mois a [’aide d’un
questionnaire paren-
tal, le CSBS-DP-IT
Checklist (Communi-
cation and Symbolic
Behavior Scales De-
velopmental  Profile
Infant Toddlers
Check-list) (Wetherby
et al., 2008) . Un
total de 10 479 ques-
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tionnaires ont été remplis et 346 enfants ont été adressés
au laboratoire pour une évaluation plus compléte du dé-

30 Questionnaire de 1’échelle du profil de développement de la communication et du comportement symbolique chez les nourrissons

et tout-petits.
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veloppement. Parmi ces 346 enfants, 208 ont été inclus
initialement et 184 enfants ont été vus au minimum deux
fois. Un diagnostic de TSA a été posé pour 32 enfants.
Un retard de langage a été observé pour 56 enfants, 9 en-
fants présentaient un retard de développement global et
56 autres enfants présentaient un autre trouble du déve-
loppement qui n’a pas pu étre spécifié. Le programme est
donc efficace pour repérer les TSA puisque le chiffre de
32 enfants est cohérent avec le taux actuellement estimé
de prévalence du trouble chez des enfants aussi jeunes.

Par ailleurs, ces enfants, issus de la population générale,
repérés a risque pour un trouble du développement des
I’age de 12 et 18 mois, peuvent étre inclus dans des étu-
des ayant pour objectif I’identification de facteurs de ris-
que spécifiques aux TSA.

L’oculométrie est une méthode objective et relativement
facile d’utilisation, quel que soit le niveau de développe-
ment du jeune enfant. Etant donné les particularités per-
ceptives qui ont put étre rapportées dans les TSA (Happé
& Frith, 2006), ’hypothése d’une préférence pour des
patterns géométriques plutét que pour des stimuli de
nature sociale a été posée. Effectivement, au niveau
du groupe, les jeunes enfants avec un TSA regardaient
davantage les patterns géométriques que les enfants au
développement typique ou présentant un retard de déve-
loppement sans TSA. Certains d’entre eux passaient plus
de 90 % du temps a regarder les patterns géométriques.
Cependant, plus de la moiti¢ des enfants avec un TSA
regardaient davantage les stimuli sociaux et ne se dif-
férenciaient donc pas des groupes controles (Figure 1).
Malgré I’existence de ces deux sous-groupes, le fait de

[ |

regarder plus de 70 % du temps les patterns géométri-
ques avait une valeur prédictive positive pour un TSA de
100 %. Ainsi, une préférence pour des patterns géomé-
triques constitue un facteur de risque précoce spécifique
aux TSA mais qui semble toutefois peu sensible.

Plusieurs études en imagerie par résonnance magnétique
fonctionnelle (IRMf) ont également été réalisées chez les
jeunes enfants avec un TSA (Dinstein et al., 2011; Eyler
et al., 2012 ; Redcay & Courchesne, 2008). L'une d’elle
s’est intéressée a la synchronisation neuronale (Dinstein
etal.,2011). En effet, il a été proposé que les TSA seraient
la conséquence d’un développement anormal des réseaux
neuronaux, caractérisé¢ par des connexions synaptiques
aberrantes et des anomalies de la synchronisation neuro-
nale (Belmonte et al., 2004 ; Geschwind & Levitt, 2007).
Il existe une relation fonctionnelle importante entre les
différentes aires corticales synchronisées entre elles.
Ainsi, la plus forte synchronisation est observée entre les
aires des deux hémispheéres appartenant au méme systéme
fonctionnel (cortex auditif droit et gauche par exemple).
Cette synchronisation interhémisphérique est présente
deés la naissance (Gao et al., 2009). L’enregistrement de
I’activité cérébrale a été effectué aprés 1I’endormissement
naturel pour 29 enfants avec un TSA agés de 29 mois
en moyenne, 13 enfants avec un retard de langage agés
de 19 mois en moyenne et 30 enfants au développement
typique agés de 28 mois en moyenne. Une faiblesse de la
synchronisation interhémisphérique au niveau du gyrus
temporal supérieur (STG) et du gyrus frontal inferieur
(IFG), deux structures normalement impliquées dans le
traitement du langage, a été mise en évidence chez les
enfants avec un TSA (Figure 2). Lorsque cette faiblesse
de synchronisation pour les deux structures était utilisée
pour classer les participants, avec comme critére un seuil
de corrélation de 0.38 entre ces structures, 21 des 29 en-
fants avec un TSA étaient correctement classés ; 5 enfants
typiques et 2 enfants avec un retard de langage était clas-
sés de maniére erronée dans le groupe TSA (sensibilité de
72 % et spécificité de 84 %). Par ailleurs, une corrélation
positive été observée entre la force de la synchronisation
interhémisphérique du gyrus frontal inférieur et le niveau
de langage expressif pour le groupe TSA.

Il n’est pas surprenant de retrouver des anomalies du
développement cérébral au niveau des aires corticales
impliquées dans le langage. L'un des signes précoces
du trouble, généralement source des premiéres inquié-
tudes parentales, concerne en effet le retard de langage
(Wetherby et al., 2004). Chez les participants plus ages,
une diminution de latéralisation fonctionnelle des lobes
temporaux et frontaux a ét€¢ mise en évidence en réponse
au langage (Kleinhans et al., 2008). Une étude pilote a
trouvé une diminution de 1’activité des lobes temporaux
chez des jeunes enfants avec un TSA, ainsi qu’une ten-
dance a une latéralisation a droite plutét qu’a gauche
pour le langage (Redcay & Courchesne, 2008). Pour

étudier plus précisément ce phénomene de latéralisation
fonctionnelle, un IRMf a été effectué chez 80 enfants (40
TSA), agés de 12 a 45 mois au cours de leur sommeil
naturel, pendant que des stimuli sonores étaient diffusés

Figure 1 : Exemples de trajectoires oculaires pour un jeune enfant ty-
pique (TD), un jeune enfant avec un retard de développement (DD), un
jeune enfant avec un TSA « geometric responder », et un jeune enfant
avec un TSA « social responder ».
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(histoire complexe, histoire simple et histoire simple in-
versée). Conformément aux résultats de 1’étude pilote,
une réduction de I’activation du gyrus temporal supé-
rieur gauche (aire de Brodmann 22) a été trouvée (Figure
3). Une absence de latéralisation était constatée pour le
groupe d’enfants avec un TSA dans les trois conditions,
alors qu’une latéralisation a gauche était observée au
niveau du gyrus temporal supérieur pour les enfants ty-
piques pour les conditions histoire complexe et histoire
simple uniquement. Les raisons qui peuvent étre avan-
cées pour expliquer cette hypoactivation du gyrus tempo-
ral supérieur gauche chez les enfants avec un TSA restent
spéculatives mais il est possible qu’un défaut de connec-
tivité fonctionnelle de cette région avec un réseau plus
large supportant normalement le traitement du langage
chez les jeunes enfants, soit a I’origine du probléme. Par
ailleurs, 1’absence de latéralisation fonctionnelle en ré-
ponse au langage pourrait constituer le premier bio-mar-
queur neurofonctionnel des TSA.

L’ensemble de ces recherches montre que trés tot dans
le développement, bien avant 1’age du diagnostic, des
différences peuvent étre repérées tant au niveau compor-
temental qu’au niveau cérébral. Ces différences sont des
marqueurs potentiels des TSA qui pourraient étre utilisés
pour avancer I’age du dépistage du trouble en population
générale.
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Figure 2 : Synchronisation Interhémisphérique pour chaque groupe de
jeunes enfants (typique, avec un retard de développement et avec un
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Le cerveau proactif : le role
des prévisions dans la cognition visuelle

oshe Bar nous propose de plonger dans le mon-
Mde des neurosciences et de nous interroger sur
le cerveau. Tout novice que nous pouvons étre,
nous pouvons imaginer le cerveau comme un ensemble

de petites unités, cha-
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cune experte dans son
domaine (ex. le lobe
frontal intervient dans
la planification et le

langage).  Pourtant,
de nombreux cher-
cheurs proposent

une autre vision : le
cerveau serait proac-
tif (proactive brain),
notamment en antici-
pant le futur. Prenons
une photo d’un sur-

feur au creux de la vague, la téte en bas et la planche
loin de ses pieds. Nous ne pouvons qu’imaginer ce qui va
se passer ensuite : la chute dans I’eau ! En cela, Moshe
Bar propose que le cerveau repose sur des prédictions ba-

Prediction

Analo
AI gy
Input

Prediction

Prediction

® L

TRENDS in Cognitive Sciences

Figure 1 : Représentation du principe proposé (extrait de Bar, 2007)

sées sur sa propre mémoire (memory-based predictions),
et ces prédictions sont générées en permanence, sur la
base d’informations générales captées par les sens ou par
la pensée. Ainsi, trois concepts-clés rentrent en jeu dans
ce principe de memory-based predictions (Bar, Aminoff,
Mason, & Fenske, 2007) : les associations, les analogies
et les prédictions (voir Figure 1).

Prédictions
dans la reconnaissance des objets :
la reconnaissance par analogie

Dans une recherche menée en 2001, Bar et al. se sont
intéressés aux mécanismes corticaux impliqués dans la
reconnaissance d’objets grace a ’imagerie fonctionnelle
(IMRY). Les participants devaient reconnaitre des photos
d’objets - plus ou moins masqués - présentées de maniére
bréve et aléatoire. Cette expérience a notamment mis en
évidence que le signal d’IRMf dans le gyrus fusiforme
est positivement corrélé avec les performances de recon-
naissance des objets présentés. L’ensemble des résultats
permettent de mieux comprendre les processus qui sous-
tendent la reconnaissance d’objet et donnent des pistes
sur les processus cérébraux qui ont lieu immédiatement
avant et aprés la reconnaissance : respectivement, une
facilitation fop-down (descendante) puis un traitement
high-level (haut niveau).

A partir de cette réflexion, I’équipe de Moshe Bar a mené
des recherches sur une modélisation : « décider ce que
c’est en se basant sur trés peu d’éléments ». Dans la re-
vue Trends in Cognitive Sciences, Bar (2007) expliquent
I’analogie par un mécanisme simplifié (Figure 2) : la re-
présentation analogue (A, B, C ou D dans object class —
ensembles d’objets) est choisie en fonction de la quantité
maximale de caractéristiques communes (F) qui se che-
vauchent avec I’image proposée (input). Ce processus est
considéré ici comme une analogie et non une classifica-
tion, pour rapprocher 1I’image proposée (input) avec des
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Figure 2 : Mécanisme simplifié pour 1’analogie ou la recon-
naissance d’un objet passe par le nombre de caractéristiques
(features) communes qui se recoupent (extrait de Bar, 2007).

attributs connus en vue d’une prédiction. A partir de la,
I’équipe a exploré plus en détail les processus cérébraux
impliqués.

L’essentiel des travaux de recherche liés a la reconnais-
sance visuelle des objets avait, jusqu’a présent, porté sur
un traitement bottom-up (ascendant). Dans ce traitement,
I’image proposée (input) est traitée de fagon séquentielle
dans différentes régions corticales qui analysent 1’in-
formation en la complexifiant. Mais il est évoqué, par
Moshe Bar et d’autres, que la facilitation top-down soit
impliquée. Cependant, I’initiation de ce processus reste
a expliciter. Bar (2003) a proposé de tester cette hypo-
thése grace a la reconnaissance d’images floues comme
une image proposée (input). Il a été montré que celle-ci
est projetée rapidement des aires visuelles directement
dans le cortex préfrontal. Ceci active, dans le cortex pré-
frontal, une représentation grossiére des interprétations
les plus probables de 1’image proposée, qui sont ensuite
rétro-projetée comme « image possible » dans le cortex
temporal pour y étre intégrée avec un traitement bottom-
up. Le processus fop-down facilite la reconnaissance par
une limitation substantielle du nombre de représentations
d’objets qui doivent étre pris en considération. Cette
recherche permet donc de mettre en évidence un méca-
nisme de déclenchement de traitement fop-down dans la
reconnaissance d’objets.

La recherche sur I’exploration de ce traitement s’est
poursuivie. Bar et al. (2000) ont testé un modele spéci-
fique, proposant que les basses fréquences spatiales sur
des images puissent faciliter la reconnaissance visuelle
d’objets en initiant un traitement fop-down du cortex or-
bito-frontal au cortex visuel. Pour cela, ils ont combiné la
magnétoencéphalographie, I’imagerie fonctionnelle par
résonance magnétique et une tache comportementale. La
reconnaissance d’objets a provoqué une différence d’ac-

tivité. Cette derniére s’est développée 50 millisecondes
plus tot dans le cortex orbito-frontal gauche que dans les
zones du cortex temporal. Elle était directement modu-
lée par la présence de basses fréquences spatiales. Ces
résultats donnent un appui solide a la proposition de fa-
cilitation top-down mise en jeu dans I’initiation de la re-
connaissance d’objets.

Dans la suite de sa conférence, Moshe Bar interroge la
fagon dont une telle information de haut niveau (high-
level) pouvait étre activée assez rapidement pour faciliter
le traitement bottom-up. Cette question a alors explorée
par Kveraga, Ghuman, & Bar (2007). IIs montrent que la
facilitation top-down est déclenchée par des informations
magnocellulaires envoyées précocement et rapidement
au cortex orbito-frontal. Ces études permettent d’abou-
tir alors a une modélisation de la facilitation top-down
(Figure 3). Partiellement traitée, une image de basses
fréquences spatiales (low spatial frequencies, LSF) issue
de I’image proposée (input) est rapidement envoyée au
cortex orbito-frontal (OFC) depuis les régions visuel-
les subcorticales. Il existe une autre voie, plus lente, de
I’analyse de I’image proposée (inpuf) qui est réalisée le
long de la voie ventrale visuelle (ventral visual stream).
Cette « image possible » active des prédictions sur des
objets-candidats semblables a I’image LSF. Ces prédic-
tions sont alors renvoyées vers les régions ventrales dé-
diées a la reconnaissance d’objets pour faciliter le traite-
ment fop-down.

LSF image =———————possible objects

Ventral Visual Stream

-« :

t1 tz ts

Low Spatial
Frequencies

Early Visual/
Subcortical

Figure 3 : Modélisation de la facilitation top-down (extrait de Kveraga

et al, 2007).

L’importance du contexte
dans la reconnaissance de I’objet

Les objets dans notre environnement n’apparaissent pas
seuls mais dans différents contextes typiques (ex. un lit
dans une chambre a coucher, un transat sur la plage ’ét¢).
Comment le cerveau humain analyse-t-il ces associations
entre les objets et leurs contextes spécifiques ? Pour cela,
Bar & Aminoff (2003) ont abordé cette question dans
quatre expériences de neuroimagerie. Ils ont pu mettre en
évidence que les mécanismes corticaux sont uniquement
activés quand les participants reconnaissent des objets
hautement contextuels (ex. feu tricolore). Ceci sous en-
tend qu’une région dans le cortex para-hippocampique
et une région du cortex rétro-spinal comprennent un sys-
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téme servant d’intermédiaire dans le traitement contex-
tuel spatial et non spatial. Ces deux régions avaient été
préalablement identifiées comme ayant deux fonctions :
le traitement des informations spatiales et de la mémoire
épisodique. Cette découverte souléve alors la question
suivante : comment la méme région corticale pourrait
faire I’intermédiaire entre ces processus cognitifs appa-
remment différents ? Moshe Bar propose que les associa-
tions contextuelles puissent constituer ce pont.

Les études se dirigent alors sur les prédictions dans la
reconnaissance d’objets en utilisant des cadres contex-
tuels associatifs. Trois points importants sont a retenir.
Les cadres contextuels se saisissent des régularités en-
vironnementales issues de 1’expérience (ex. identité et
relation). Ils sont activés rapidement par une information
préalable dans I’image (ex. objet clé, caractéristique glo-
bale). Enfin, ils facilitent la reconnaissance des objets en
générant des prédictions.

Les associations comme des blocs
de constructions des prédictions

Si générer des prédictions est un phénoméne continu,
proactif et une opération « par défaut » du cerveau, et si
cela est relié a une activation associative, alors Moshe
Bar pointe la nécessité que 1’activation associative soit un
processus continu et par défaut dans la pensée humaine.
Un certain nombre de régions corticales restent actives
méme si I’étre humain n’est pas engagé dans une activité
ayant un but. Ce réseau cortical a été appelé « réseau par
défaut » (Raichle et al., 2001). Bar (2007) a pu montrer
que ce dernier est étonnamment similaire au réseau ac-
tivé par des associations contextuelles. Cette découverte
soutient I’hypothése que le cerveau est constamment
engagé dans la génération d’associations basées sur les
prédictions. Ainsi, le réle principal de la mémoire serait
de donner des scripts pour le futur !

Mise en perspective
et implications cliniques des résultats

Le traitement associatif est un processus intégrant de 1’ac-
tivité par défaut dans le cerveau proactif. Ainsi, Moshe
Bar interroge ce qui se passe pour les personnes qui ont
des problémes répétés dans la génération d’associations
basées sur les prévisions. Il cite, entre autres, 1’incertitu-
de et la rumination si le contexte n’est pas pris en compte.
Il existe alors des implications cliniques dans les troubles
de ’humeur : anxiété, dépression, douleur, etc. Le point
crucial de cette hypothése, proposé par Bar (2009), est
qu’il puisse exister une relation directe réciproque entre
I’activation corticale des associations et la régulation
de I’humeur, de sorte que I’humeur positive favorise le
traitement associatif, et le traitement associatif favorise
I’humeur positive. Il défend la theése de I’humeur comme
un mécanisme de récompense qui guide les individus
a utiliser leur cerveau de la maniére la plus productive
possible. La figure 4 offre un visuel clair des situations
de rumination (a) versus de large activité associative (b).

D’une part, le mode de pensée dans les troubles de 1’hu-
meur implique la rumination autour d’une vision étroite.
Méme si ce schéma de pensée est associatif, il est limité
dans sa portée ce qui peut entrainer une hyper-inhibition
du cortex préfrontal médian au lobe temporal médian.
D’autre part, le mode de pensée dans le cerveau des in-
dividus sans troubles de I’humeur se caractérise par une
large activité associative qui, bien que toujours affectée
par les signaux d’inhibition, peut se désengager d’une
idée pour passer a une autre sans interruption.

(a) (b)
MPFC

T 1
Hyper-inhibition

A

MPFC

Normal inhibition

o)

Broad associative activation
TRENDS in Cognitive Sciences

PN
(é@
MTL

Rumination

Figure 4 : Rumination versus large activité associative (extrait
de Bar, 2009), MTL : lobe temporal médian, MPFC : cortex
préfrontal médian.

Un autre aspect intéressant ayant des implications cli-
niques majeures concerne notre faculté a « voir la forét
avant les arbres », c’est-a-dire privilégier un traitement
global de I’information plutdt qu’un traitement local. 11
existe différents mécanismes qui interviennent dans le
traitement visuel local et global. Les cellules magnocel-
lulaires et parvocellulaires sont connues pour avoir des
propriétés de réponse complémentaires. Les cellules ma-
gnocellulaires sont sensibles au faible contraste (Purpura,
Kaplan, & Shapley, 1988) tandis que la plupart des cellu-
les parvocellulaires sont sensibles aux couleurs opposées
(Lee, Martin, & Valberg, 1988). Les cellules magnocel-
lulaires ont tendance a intervenir dans les basses fréquen-
ces spatiales (Merigan, 1989) et leur suppression réduit
le traitement des informations globales (Michimata,
Okubo, & Mugishima, 1999). A I’inverse, les cellules
parvocellulaires ont tendance a intervenir dans les hautes
fréquences spatiales (Merigan, 1989). Pour illustrer ce
propos, Thomas et al. (2012) se sont intéressés a un trou-
ble neurologique appelé simultagnosie (ex. atteintes du
cortex pariétal postérieur), caractérisée par un traitement
global déficient bien que le traitement local soit intact. I1
a été mis en évidence que la déficience dans le traitement
global découle d’une perturbation dans le traitement des
basses fréquences spatiales par la voie dorsale. En ouver-
ture, Moshe Bar pose la question suivante : est-ce-que
les personnes avec autisme montreraient un biais pour un
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traitement local de ’information en raison de ’interac-
tion anormale entre les voies ventrale et dorsale?

Conclusions

Pour conclure, Moshe Bar rappelle que la perception
s’appuie sur la connaissance a la sortie comme il le fait
avec les informations a /’entrée. Un premier passage ra-
pide en premier, en passant par des analogies, permet une
réponse du type « a quoi cela ressemble ? ». Enfin, en
répondant a cette question, notre cerveau proactif génere
des prévisions qui facilitent la perception, la cognition et
’action.
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Le style cognitif des personnes avec
TSA : une préférence pour les détails ?

Pas d’explication unique
pour tous les autistes

i ’on s’intéresse a la littérature, les auteurs s’ac-

cordent sur le fait qu’il n’existe pas une unique

explication pour tous les autismes. Mais pour-
quoi ? D’un point de vue comportemental, I’autisme peut
étre diagnostiqué selon une triade d’altérations (Wing
& Gould, 1979) : interaction sociale, communication et
comportements, activités et intéréts restreints. La présen-
ce de cette triade est nécessaire pour le diagnostic mais
les effets génétiques de chaque partie sont largement dis-
tincts et des altérations isolées peuvent étre aussi obser-
vées (Happé et al., 2006 ; Ronald et al., 2006). Ainsi,
s’il existe des causes séparées, pourrait-on prédire des
symptomes isolés ? Pour ce faire, Ronald et al. (2006)
ont mené une étude sur 3 000 paires de jumeaux entre 7 et
9 ans. Dans cette population, il s’est avéré qu’un nombre
important d’enfants présentait des difficultés isolées dans

un seul domaine de la triade autistique (Figure I, page
suivante, pour les détails). De plus, il existe des caracté-
ristiques de I’autisme qui sont associées a deux pdles de la
triade : I’imitation a deux ans qui associe les interactions
sociales et la commu-

nication (McEwen et Conférencier :
al.,, 2007), Dl’anxiété )

qui associe la commu- Francesca Happé

nication et les com- | Professeur de Neuroscience cognitive au
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portements, activités
et intéréts restreints
(Hallett et al., 2010)
et enfin les talents | Résumé par

particuliers qui asso- | Afoine Grandgeorge

cient les interactions . \
. Docteur en psychologie et attachée
sociales et les com- -
O de recherche clinique au Centre de
porFements, acth'ltes Ressources Autisme de Bretagne,
et intéréts restreints | CHRU de Brest.

(Vital et al., 2009).
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Pas de déficits :

87 % ’ Social \\

3%

' Communication
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Figure 1 : Résultats de I’étude de Ronald et al (2006) montrant
qu’un nombre important d’enfants présentaient des difficultés
isolées dans un seul domaine de la triade autistique. CAIR :
comportements, activités et intéréts restreints.

Face a ces résultats, Happé explique les implications de
cette triade fractionnée. Les ¢tudes qui recherchaient les
causes de 1’autisme de fagon monolithique ont été aban-
données. Désormais, les scientifiques s’attélent plutot
a rechercher des contributeurs a certaines parties de la
triade. En effet, il n’y a aucun facteur unique spécifique
a I’autisme, quel qu’il soit (ex. génétique, neurologique,
cognitif). Par exemple, les difficultés observées dans la
théorie de 1’esprit (ex. reconnaissance des états mentaux)
impliquent aussi bien les aspects de communication que
des interactions sociales. Ainsi, il est 1égitime de prévoir
des chevauchements avec d’autres diagnostics. Enfin,
cette hétérogénéité des causes devrait exister a tous les
niveaux.

Qu’est ce que la cohérence centrale ?

Préférence pour les détails plutot qu’un déficit ?

Différentes théories existent aujourd’hui dont celle de la
cohérence centrale (Frith, 2003). Cela consiste a rassem-
bler de grandes quantités d’information a la fagon des

™y

I

Autisme

By

~

RS

affluents d’un fleuve. Sans ce type de cohésion de haut
niveau (high-level cohesion), des éléments d’informa-
tion resteraient tout simplement des pic¢ces indépendan-
tes, qu’il s’agisse de petites picces ou de grosses piéces.
Cette capacité a rassembler différentes informations du
contexte pour en extraire un sens général est donc dif-
férente dans 1’autisme. De fagon intéressante, Kanner
(1943) pointait déja cette incapacité'. Il existe donc une
préférence pour les détails (et non un déficit du traite-
ment global) dans I’intégration de I’information (ex. pos-
sibilité de comprendre le sens, si invité a le faire). Et plus
largement, Francesca Happé explique que I’autisme n’est
pas seulement un déficit mais aussi un style cognitif dif-
férent. Peut-on alors dire que la cohérence centrale est un
style cognitif ? La présence d’un continuum dans le style
cognitif est questionnée, allant d’une cohérence centrale
faible a forte (Figure 2).

Happé et al. (2001) se sont intéressés a ce style cogni-
tif dans la famille au premier degré des personnes avec
autisme, dyslexiques ou typiques. Les parents et les fre-
res de gargons avec autisme, de gargons dyslexiques, de
garcons typiques ont passé des tests de cohérence cen-
trale. Peu d’enfants avec autisme réussissent ces tests
en raison d’un traitement de 1’information privilégiant
le détail plutot que le global. Les résultats ont indiqué
que 50 % des péres et 50 % des méres de gargons avec
autisme privilégient le traitement pour le détail.

Quelles différences avec les fonctions exécutives

et la théorie de I’esprit ?

Pour répondre a cette question, Happé (1994) a étudié les
résultats des subtests de 1I’échelle de Weschler selon que
les personnes avec autisme réussissent ou non a une ta-
che standard de théorie de 1’esprit. Les résultats suggerent
que, bien que la difficulté avec le subtest Compréhension
peut refléter une faible théorie de I’esprit, les compéten-
ces relatives au subtest Cubes sont caractéristiques des
personnes avec autisme indépendamment de leur per-
formance au test de théorie de I’esprit. Une autre tache
consistait a demander a un enfant avec autisme, ou avec
troubles de ’attention ou au développement typique, de
dessiner une maison. Moins de 10 % des enfants avec
troubles de I’attention ou au développement typique vont
commencer par un détail (ex. fenétre) alors que pres de
30 % des enfants avec autisme sont dans ce cas. D’autres
études vont aussi dans ce sens (ex. Booth & Happé,
2010), ce qui implique une certaine indépendance de la
cohérence centrale avec la théorie de 1’esprit et les fonc-
tions exécutives.

Quelles explications ?

Une association avec les talents
de certaines personnes avec autisme ?

Cette approche pourrait ainsi expliquer 1’existence de ta-
lents chez les personnes avec autisme. Souvenons nous
dans Rain Man, ou Dustin Hoffman parvient a calculer

Faible == Cohérence centrale ™" Forte

Figure 2 : Continuum dans la cohérence centrale, ’autisme constituerait ' “Inability to experience wholes without full attention to the
une forme extréme, avec une cohérence centrale faible. constituent parts” (Kanner, 1943)
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en moins de trois secondes le nombre de cure-dents tom-
bés d’une boite ; mais aussi de Stephen Wiltshire capable
de dessiner en détail les grandes villes du monde, parfois
aprés ne les avoir observé que brievement. Vital et al.
(2009) ont mené une recherche sur les talents particu-
liers dans une population de jumeaux de 8 ans (n =6 426
sujets). D’aprés les parents, les enfants avec des talents
particuliers présentaient plus de traits autistiques que
ceux sans ces talents. Enfin, les talents particuliers ont
été plus fortement corrélés aux comportements, activités
et intéréts restreints qu’avec les interactions sociales ou
la communication.

Quel role dans les anomalies sensorielles ?

Francesca Happé interroge le fait que ce style cognitif
puisse avoir un role dans les anomalies sensorielles. En
effet, il existe un niveau élevé d’anomalies sensorielles,
comme des hypo- ou des hypersensibilités aux sons, a
la lumiére ou encore au toucher chez les personnes avec
autisme (voir Leekam et al., 2007 ; Rogers & Ozonoff,
2005). Francesca Happé pose la question suivante : est-
ce que ces anomalies sensorielles peuvent étre le reflet
d’un échec dans 1’utilisation du contexte ? En effet, les
attentes modulent les sensations ressenties. Lietz et al.
(2010) montrent que le traitement sensoriel chez des en-
fants avec autisme est moins affecté par le contexte que
chez des enfants au développement typique.

Est-ce que « plus local »
signifie la méme chose que « moins global » ?

Selon Frith (2003), les performances observées chez
les personnes avec autisme sont une conséquence d’un
attrait réduit pour les formes globales. Par la suite, des
travaux ont souligné un traitement local plus important.
Mais existe-t-il des preuves montrant un traitement glo-
bal réduit ? Le probléme repose sur le fait que la majorité
des tests combine des demandes locales et globales. Par
exemple, le test des figures encastrées mesure la dépen-
dance et I’indépendance a 1’égard du champ. Ce test est
plus facile a résoudre si le traitement d’information glo-
bal est affaibli ou si le traitement d’information local est
privilégié.

Pour répondre a cette complexité, Rhonda Booth de
I’équipe de Francesca Happé a mené une recherche afin
de tester I’intégration globale. Ici ont été présentés trois
exemples : les figures fragmentées, les figures impossi-
bles et la segmentation des phoneémes. Dans le cadre de
cette recherche, 31 sujets masculins au développement
typique et 31 sujets masculins avec autisme ont été ap-
pariés sur leur QI et leur 4ge (9 a 21 ans). Dans le test de
figures fragmentées, les mesures reflétent les capacités a
intégrer les informations et non le traitement local pri-
vilégié. Les sujets du groupe contrdle réussissent mieux
que les sujets du groupe avec autisme. Dans le test des
figures impossibles, la reconnaissance de I’impossibilité,
nécessite une intégration globale de la figure, puisque les
¢léments pris localement sont tous possibles. Les sujets
du groupe contréle réussissent mieux que les sujets du
groupe avec autisme. Enfin, le test de la segmentation
des phonemes, repérer des morceaux dans des ensembles

auditifs (c’est a dire 1’équivalent du test des figures en-
castrées) varie selon le degré de 1’encastrement du son.
Par exemple, pouvez-vous entendre le son /p/ dans les
(non) mots suivants : payod, dinope, alledap, wodad ?
Tandis que les sujets au développement typique sont plus
rapides a répondre quand le son recherché se trouve en
début de mot (ex. payod), les sujets avec autisme sont
plus rapides a répondre quand le son recherché se trouve
au milieu du mot ou a la fin (ex. dinope, alledap). Booth
et al. (2003) ont étudié le traitement local de 1’informa-
tion et la cohérence globale dans les dessins. Ils mettent
en évidence que les dessins, une fois achevés, semblent
étre cohérents malgré un traitement local de 1’informa-
tion. De plus, les détails peuvent étre préservés sans avoir
la forme globale.

Pour finir ce point, Francesca Happé propose de donner
des pistes pour les futures études sur la cohérence cen-
trale dans 1’autisme. Doit-il y avoir nécessairement un
compromis entre le traitement local et global de 1’infor-
mation ? Est-ce que le fait de privilégier précocement les
détails entrave le développement du traitement global ?
Ou vice-versa ? Existe-t-il des différences au sein méme
du spectre des troubles autistiques ? Quelles sont les in-
terventions a développer pour améliorer le traitement de
I’information globale sans entraver le traitement local ?

Une modulation top-down réduite ?

Loth etal. (2011) se sont posé la question de savoir si des
enfants et des adultes avec autisme de haut niveau pou-
vaient spontanément se rappeler des aspects pertinents du
contexte de plusieurs scénes. Les participants ont lu une
des deux histoires proposées (I’heure du thé ou le cam-
briolage). Puis, ils avaient pour consigne de regarder une
scéne (une salle de séjour) durant 30 secondes. Certains
objets étaient pertinents dans ce contexte, d’autres hors
de propos (non li¢ a I’événement) ou neutre. A la fin de
la tache, il est demandé aux participants de citer tous les
¢léments dont ils se rappellent. Tandis que les enfants
typiques se rappellent plus des éléments congruents que
non-congruents ou neutres, les enfants avec autisme se
rappellent des objets indépendamment de leur impor-
tance contextuelle. Chez les adultes avec autisme, on
observe une mémoire plus importante des objets neutres
alors que chez les adultes typiques, la majorité des objets
cités sont pertinents par rapport au contexte. Les mesures
de suivi du regard suggérent qu’un facteur en lien avec
la mémoire pourrait indiquer une modulation top-down
réduite.

Puisque les personnes avec autisme semblent assez
douées dans la détection d’infimes changements dans
I’environnement. Loth et al. (2008) ont testé¢ deux fac-
teurs dans ce phénomeéne : la focalisation sur les détails
et la modulation fop-down réduite sur I’attention visuelle
spontanée. Différentes images de scénes naturalistes (ex.
salle de séjour) ont été montrées a des adultes avec autis-
me ou au développement typique. Trois types de change-
ments de scénes ont été présentées (substitution d’objet) :
un objet a été remplacé par (i) un objet non attendu dans
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cette scéne, (ii) un objet li¢ a cette scéne mais d’une ca-
tégorie différente, ou (iii) un exemple différent de 1’objet
original. Les adultes avec autisme n’étaient pas globale-
ment meilleurs dans la détection des changements dans
I’environnement, mais, contrairement au groupe contro-
le, la détection des changements n’a pas été influencée
par le type des objets substitués. L’ensemble de ces ré-
sultats suggére que ce fonctionnement puisse contribuer
a la tendance des personnes avec autisme a remarquer les
changements « non pertinents » dans 1I’environnement.

Enfin, Loth et al. (2010) ont étudi¢ 1’effet de la connais-
sance préalable, et plus précisément le traitement fop-
down dans la perception d’images fragmentées. Par
exemple, des images fragmentées peuvent apparaitre au
premier abord comme des grosses gouttes et dépourvues
de sens puis étre facilement reconnues apres avoir visua-
lisé la méme image non dégradée (ex. visage). Cette per-
ception consciente des stimuli fragmentés s’appuie sur les
influences top-down (Dolan et al., 1997). Dans I’autisme,
des anomalies de traitement du visage sont démontrées
(voir Dawson et al., 2005), et il semblerait qu’il existe des
anomalies du traitement top-down. Pour répondre a cela,
Loth et al. (2010) ont testé deux hypotheses alternatives :
(i) les personnes avec autisme ont une modulation fop-
down réduite de fagon générale ou (ii) que les anomalies
top-down affectent spécifiquement la perception des vi-
sages. Dans cette étude, les participants ont été présentés
avec des ensembles de trois images consécutives : image
fragmentée (visage ou objet, c’est a dire social versus
non social), puis une photographie - correspondante ou
pas — en noir et blanc et enfin la méme image fragmentée
qu’initialement (Figure 3). Une technique d’eye tracking
a été utilisée. Dans une séquence d’observation passive,

(b)

-

Figure 3 : Exemple de tache (a) séquence avec une visualisation passive
du stimulus — pas de consigne orale, et (b) séquence de visualisation ac-
tive — avec consignes orales (d’apreés Loth et al, 2010)

NB : les images fragmentées de la figure sont plus faciles a reconnaitre
ici que dans I’expérience. Quand les images fragmentées remplissent tout
I’écran et que la photo initiale n’a pas été vue, il est plus difficile de don-
ner une cohérence aux images.

Loth et al. (2010) ont comparé les temps de regard (indi-
ce de ’attention) sur les visages ou les objets versus 1’ar-
riére-plan, et cela avant et aprés avoir vu la photographie
en noir et blanc. Dans une séquence d’observation active,
ils ont comparé combien de visages (ou d’objets) ont été
identifiés avant et apres avoir vu la photographie en noir
et blanc. Les données comportementales et le regard de
suivi ont montré de manicre significative, chez les per-
sonnes avec autisme, un effet réduit d’une connaissance
préalable de la photographie sur la perception consciente
de I'image fragmentée de visage, mais pas de I’image
fragmentée d’objet.

Conclusions

En conclusion, Francesca Happé rappelle qu’il n’y a pas
une seule explication cognitive pour la triade de I’autis-
me. Elle finit sa conférence par les nombreuses questions
restées en suspens, a savoir : est-ce qu’une modulation
top-down réduite dans 1’autisme correspond a une ano-
malie dans « la mémoire des prédictions » ? Les combi-
naisons de représentations sont-elles limitées ? Etc.
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Les déficits syntaxiques

dans les Troubles Spécifiques

du Langage Syntaxique et autres
troubles spécifiques du langage

cadre théorique de ses travaux et la revue de la lit-

térature associée. Elle a ensuite exposé les résultats
obtenus concernant 1’étude des mouvements syntaxiques
dans une population avec TSL. Ses travaux ont permis
de caractériser d’une part les mouvements syntaxiques
dans les TSL Syntaxique et d’autre part les mouvements
syntaxiques dans les TSL Lexical et Pragmatique.

l ¢ Pr Naama Friedmann a exposé tout d’abord le

Cadpre théorique

Le concept de Grammaire Universelle défini par Chomsky
(1995) établit le postulat que quelles que soient les lan-
gues humaines, celles-ci sont assujetties a une structure

d’attribution de coré-
férence translinguisti-
ques permet d’analy-
ser les différents liens
entre dysfonctionne-
ment d’origine neuro-
développemental et
déficits linguistiques.
L’un de ces mouve-
ments est appelé mou-
vement-wh en référ-
ence a l'utilisation en
anglais des pronoms
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syntaxique dont les principes fondamentaux sont innés.
La Grammaire Universelle sépare la sémantique, la
syntaxe et la phonologie en modules indépendants. Par
conséquent les différentes procédures issues de ce sys-
téme vont permettre de générer des discours organisés et
hiérarchisés. C’est dans ce cadre théorique que s’inscri-
vent les travaux du Pr N. Friedmann sur la pathologie du
langage. L’observation des mouvements syntaxiques ou

interrogatifscommen-

cant pour la plupart

par « wh » tels que who et what. Ce type de mouvement
s’applique non seulement a la construction de questions
contenant un pronom interrogatif, mais également a celle
des propositions relatives. L’élément qui se déplace (ob-
jet ou sujet) laisse une trace issue de sa position originale.
Cette trace est un témoignage « silencieux » du mouve-
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ment défini par Chomsky (1995) dans le « Programme
Minimaliste ».

La revue de la littérature, la pratique clinique et de nom-
breuses recherches actuelles permettent de poser la ques-
tion de I’existence de déficits langagiers communs ou
non a I’autisme et aux Troubles Spécifiques du Langage
(TSL). En raison de 1’absence de consensus a 1’heure
actuelle, cette question nécessite la caractérisation fine
et I’identification des marqueurs linguistiques précis qui
seraient touchés dans 1’autisme et les TSL. Puisque la
Grammaire Universelle identifie la syntaxe, le lexique,
les ¢éléments sémantiques, pragmatiques et phonologi-
ques comme des modules distincts dans notre systeme
linguistique, la question se pose donc d’une atteinte indé-
pendante de chacun de ces modules dans les TSL, com-
parativement aux différents types de TSL tels qu’ils sont
définis dans les classifications internationales (CIM 10,
DSMIV).

Etude des mouvements syntaxiques
dans une population avec TSL

Les enfants avec TSL rencontrent des difficultés dans
la compréhension et dans la production de phrases qui
incluent des pronoms relatifs, en raison notamment des
modifications de 1’ordre canonique des mots qui en dé-
coulent (Jakubowicz et Gutierrez, 2007 ; Jakubowicz,
2011). Les travaux de Friedmann (2011) visent a objecti-
ver les difficultés des enfants avec TSL de type syntaxi-
que dans le traitement des formes en « wh » et I’identifi-
cation des pronoms relatifs interrogatifs qui seraient les
moins bien pergus. Ces pronoms interrogatifs peuvent se
référer a I’objet ou au sujet de I’action (premiére partie
de I’étude). Ces travaux posent également la question des
capacités de perception du mouvement-wh et d’utilisa-
tion des questions-wh dans des TSL de type phonologi-
que, lexical, et pragmatique.

Les mouvements syntaxiques ont ¢été étudiés aupres
d’une population de 159 enfants agés de 9 ans et 3 mois
a 14 ans et 6 mois (M = 11 ans et 4 mois), avec TSL, in-
tégrés en milieu scolaire ordinaire, parlant I’hébreu. Leur
capacité intellectuelle, testée via les matrices de Raven
et les échelles de Weschler, était normale. Tous les par-
ticipants remplissaient les criteres d’exclusion des TSL :
aucun déficit auditif, pas d’épisodes récents d’otites sé-
reuses, pas d’atteintes des fonctions phonatoires, pas de
troubles neurologiques ou neuro-développementaux avé-
rés, pas de troubles des interactions sociales et d’intéréts
restreints pouvant suggérer un Trouble Envahissant du
Développement. En accord avec les critéres d’inclusion,
tous les participants du groupe TSL ont été¢ diagnostiqués
a I’aide de tests cliniques réalisés par des orthophonis-
tes et des éducateurs spécialisés, a partir d’outils d’éva-
luation non standardisés utilisés en pratique courante
(en I’absence a I’heure actuelle d’outils d’évaluation en
Hébreu, excepté ceux qui visent les capacités lexico-sé-
mantiques). Des tests d’évaluation syntaxique, lexicale et
phonologique ont été utilisés et les performances compa-
rées a un groupe contrdle.

e Caractérisation des mouvements
syntaxiques dans les TSL Syntaxiques

Les enfants inclus dans le groupe avec TSL ont été éva-
lués a I’aide de cingq tests (trois tests en compréhension et
deux tests en production). Les participants étaient inclus
dans le groupe avec TSL Syntaxique s’ils échouaient a
deux des tests parmi les trois proposés évaluant leurs ca-
pacités réceptives et un test sur les deux proposés, éva-
luant leurs capacités expressives. Les trois tests en com-
préhension étaient issus de la batterie d’évaluation syn-
taxique BAMBI (Friedmann & Novogrodsky, 2002). Les
capacités expressives ont été évaluées a partir d’un test
de description d’images et de reformulation de consignes
orales ou écrites (Friedmann & Novogrodsky, 2006).

Exemple d’évaluation des capacités de compréhension
syntaxique:

Who subject: "Who is biting the cat?"

Which subject: "Which dog is biting the cat?"

Who object: "Who is the cat biting?"

Which object: "Which dog is the cat biting?"

Pour cette tiche I’examinateur présente une planche avec
deux dessins (un dessin représente pour cet exemple un
chat qui mord la queue d’un chien, le dessin en dessous
présente [’action inverse). L’examinateur demande a
I’enfant dans un premier temps de lui désigner le chat
puis le chien. Si I’épreuve de désignation simple est réus-
sie ’examinateur pose a I’enfant les quatre questions
présentées ci-dessus. L’enfant doit désigner le dessin qui
correspond a la consigne orale de 1’examinateur.

Les résultats concernant la premiere partie de 1’étude,
mettent en évidence des difficultés chez les enfants avec
TSL Syntaxique dans la compréhension des questions
objets introduites par which comparativement au groupe
contréle. Aucune différence significative n’a été¢ mise en
évidence entre les deux groupes dans la compréhension
des pronoms who et which introduisant les questions su-
jets. Les performances du groupe avec TSL Syntaxique
portant sur les questions avec which objet sont inféricu-
res de facon significative a celles qui sont introduites par
le « which » sujet, le « who » sujet et le « who » objet.

e Caractérisation des mouvements syntaxiques
dans les TSL Lexical et Pragmatique

Cette partie de 1’étude porte sur les enfants avec TSL
Lexical et TSL Pragmatique en évaluant leur capacité
lexicale, phonologique et pragmatique et en testant leur
niveau de compréhension de questions introduites par des
pronoms relatifs interrogatifs. Friedmann et Novogrodsky
(2011) rappellent 1’hétérogénéité des déficits linguisti-
ques dans les TSL. Rapin et Allen (1992), suggéraient de
catégoriser les TSL selon deux types de troubles : phono-
logico-syntaxique et sémantico-pragmatique. Ces deux
catégories peuvent étre subdivisées elles-mémes selon
des déficits plus marqués sur les versants phonologique
et syntaxique d’une part, et sémantique et pragmatique
d’autre part, sachant que peut y étre ajoutée une catégo-
rie concernant les déficits lexicaux. L’étude de Bishop
(2006) va dans ce sens en décrivant un groupe d’enfants
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avec TSL caractérisé par la présence de troubles phono-
logiques non associés a un déficit syntaxique. Ces tra-
vaux ont conduit a une subdivision des TSL en deux sous
groupes : phonologique et syntaxique, bien qu’une co-
morbidité importante entre les deux puisse étre observée.
Dockrell et al (2007) ont décrit un groupe d’enfants avec
un déficit lexical et des capacités syntaxiques préservées.
Friedmann et Novogrodsky (2004) rapportérent la pré-
sence d’un déficit syntaxique mais pas de déficit lexical
ni phonologique. Pour les mémes auteurs les enfants avec
troubles sémantico-pragmatique présentent des particu-
larités dans les interactions sociales. Ces enfants peuvent
donc avoir des déficits pragmatiques sans présenter de
déficit dans les autres domaines du langage. Le terme de
TSL sémantico-pragmatique porte alors a confusion. S’il
est toujours débattu, Friedmann et Novogrodsky (2011)
vont séparer les déficits sémantiques et les déficits prag-
matiques considérant au vu de la revue de la littérature
(Bishop, 2006 ; Conti-Ramsden, Botting, 2006) que les
particularités observées dans les déficits sémantiques ne
sont pas associés a un trouble spécifique du langage mais
plutot observés dans 1’autisme de haut niveau. Ils définis-
sent également le trouble pragmatique comme un déficit
touchant les aspects formels de la communication, se tra-
duisant par une incohérence du discours en raison d’un
manque de fluidité, un attachement au sens littéral et des
difficultés de compréhension des différents connecteurs
discursifs.

Friedmann et Novogrodsky (2011) ont donc identifié
deux sous groupes pour leur étude, I’un avec un déficit
lexical (manque du mot) et I’autre avec déficit pragma-
tique. Pour le groupe présentant un TSL Lexical, les cri-
téres d’inclusion et d’exclusion sont les mémes que ceux
présentés dans la premicre partie de 1’é¢tude. Les pas-
sations ont été réalisées par les mémes professionnels.
L’évaluation des capacités linguistiques a été réalisée
avec le SHEMESH (test de désignation lexical), mais
¢galement avec ’utilisation de tests plus axés sur les
capacités lexicales et phonologiques: « MAASE test »
(Test de vocabulaire, Rom, Morag, 1999), des taches de
fluence verbale et de traitement métaphonologique (in-
clusion du BLIP REP, test de répétition de mots com-
plexes, Friedmann, 2011). Pour le groupe présentant un
TSL Pragmatique, les critéres d’inclusion, d’exclusion
et de passation étaient identiques a ceux précédemment
énoncés. Les outils d’évaluation utilisés ont permis de re-
lever des indices qualitatifs plutot que quantitatifs. Ils se
composaient de tests de vocabulaire mais également des
tests de description d’image. Le souci du détail et I’as-
pect logorrhéique des réponses étaient considérés com-
me des marqueurs positifs. Le questionnaire de Bishop
(Children’s Communication Checklist, 1998) a permis de
calculer un score en faveur d’un déficit pragmatique pour
la population étudiée. Des tests de théories de 1’esprit ont
également été proposés (aTOMIC battery, Balaban et al.
2008, cité par Friedmann et al, 2011).

Le matériel utilisant les questions-wh était identique a

celui utilisé dans la premiére partie de 1’étude auprés des
enfants avec TSL Syntaxique. Les résultats ont montré

que les enfants avec un TSL Lexical étaient plus per-
formants que les enfants avec TSL Syntaxique dans la
compréhension des questions objets avec which. Aucune
différence significative n’a été observée entre le groupe
avec TSL Syntaxique et le groupe avec TSL Lexical dans
les autres types de questions. Les participants avec TSL
Pragmatique ont obtenu des résultats significativement
supérieurs a ceux avec un TSL Syntaxique pour les ques-
tions objets avec which.

Les principaux résultats de cette étude mettent donc en
évidence d’importantes difficultés pour les enfants avec
TSL Syntaxique dans la perception des questions objets
avec which comparativement aux autres enfants avec
TSL. Cette ¢tude basée sur les capacités de compréhen-
sion du mouvement-wh a permis de caractériser plus fi-
nement les spécificités des différents groupes avec TSL
et va donc dans le sens de I’existence de différentes sous
catégories. Cette étude reproduite dans le cadre du projet
COST 1S0804 (16 langues différentes) (http:/www.bi-
sli.org) a partir des mémes batteries de tests traduites de
I’hébreu, ont permis de recueillir des données similaires.

En conclusion, les résultats des travaux exposés par le
Pr. Naama Friedmann confirment I’existence de plusieurs
catégories de TSL : syntaxique, lexicale, phonologique et
pragmatique (subdivisé selon deux sous-catégories : man-
que de mots ou déficit phonologique). Il est donc possible
d’identifier des groupes présentant des déficits sélectifs
dans les différents modules du langage, un ou plusieurs
modules pouvant étre touchés a la fois. La difficulté a
comprendre les questions-wh est cependant un marqueur
spécifique du TSL Syntaxique. Lorsque ces résultats sont
comparés a ceux de la revue de la littérature concernant
I’autisme, les différences constatées dans les TSL sont
encore plus marquées et le plus souvent associées a un
plus grand nombre d’erreurs de type pragmatique (uti-
lisation déviante des verbes, importance des persévéra-
tions) pour lesquelles une prise en charge spécifique doit
étre envisagée.
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Processus développementaux
du langage et de la communication
dans les troubles du spectre autistique

dans son exposé un état de la littérature sur le déve-

loppement du langage chez les enfants présentant
un Trouble du Spectre Autistique (TSA). Elle a ensuite
présenté ses travaux et ceux de son équipe concernant la
recherche de facteurs prédictifs d’évolution des capacités
langagiéres dans les TSA et plus particulicrement la re-
cherche de facteurs prédictifs neurophysiologiques liés a

l e Pr Helen Tager-Flusberg a tout d’abord présenté

cette évolution.

* Revue de la litterature

Les retards et les déficits dans 1’acquisition du langage
font partie des principaux critéres diagnostiques parti-
cipant a la définition des TSA. Bien souvent, I’absence
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des premiers mots
et de phrases est la
premicre préoccupa-
tion invoquée par les
parents  concernant
le développement de
leur enfant. Un cer-
tain nombre d’études
rapporte une variabi-
lit¢ importante chez
les sujets plus agés
(Kjeelgard,  Tager-
Flusberg, 2001) cer-
tains d’entre eux
obtenant des com-
pétences lexicales et

syntaxiques correspondantes a leur classe d’age tandis
que d’autres présentent un déficit sévere a ce niveau.

10 a 20 % de la population avec TSA dispose d’un voca-
bulaire succinct, 50 a 70 % de la population avec TSA ac-
cede au langage mais ce langage est bien souvent troublé.
Ces déficits peuvent étre comparables a ceux rencontrés
dans les Troubles Spécifiques du Langage (TSL). Enfin
10 a 40 % de la population avec TSA posséde de bonnes
capacités sur le plan articulatoire, phonologique, lexical
et grammatical. Cependant tous les enfants avec TSA,
méme s’ils acquiérent de bonnes capacités linguistiques
sur le plan formel, présentent des déficits sur les versants
pragmatiques de la communication. Explorer I’émer-
gence de marqueurs pré-linguistiques et des principales
variables prédictives du développement du langage chez
de tres jeunes enfants pourrait permettre de mieux identi-
fier d’éventuels signes précurseurs d’un TSA et de mieux
appréhender le déroulement des apprentissages ultérieurs
chez la personne avec TSA.

L’¢évaluation précoce des capacités linguistiques chez
I’enfant avec TSA se fait en général a 1’aide de tests stan-
dardisés et/ou a travers le témoignage des parents. D’une
part, les tests standardisés proposés vont bien souvent
minorer les réelles capacités des enfants avec TSA en
raison de difficultés de régulation émotionnelle et atten-
tionnelle. Ils apportent cependant des éléments d’ordre
non négligeable en termes de facteurs de type prédictif
(Charman et al., 2005). D’autre part, un recueil d’in-
formations, réalisé auprés des parents ou des différents
intervenants proches de I’enfant, peut surestimer ses ca-
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pacités réceptives, ce dernier pouvant s’appuyer sur des
capacités de communication non verbales et plus contex-
tuelles. La revue de la littérature est cependant consen-
suelle sur la cohérence des données recueillies a 1’aide de
tests standardisés et d’informations parentales. Une ap-
proche multimodale dans des contextes différents semble
par conséquent particuliérement pertinente.

La recherche d’indicateurs précoces participant au déve-
loppement des habiletés socio-communicatives (attention
conjointe, contact oculaire, capacités d’imitation) montre
le role fondamental de ceux-ci dans les différents pro-
cessus d’acquisitions linguistiques. S’y ajoutent 1’ana-
lyse des capacités de jeux et notamment les jeux de faire
semblant qui permettent 1’accés a la symbolisation. Le
role du développement moteur et son incidence dans le
développement du langage ne doit également pas étre né-
gligé, un lien entre habiletés motrices et développement
du langage ayant été€ mis en évidence notamment dans les
populations d’enfants avec retard, troubles du langage et
TSA (Luyster et al., 2008).

* Recherche de facteurs prédictifs
d’évolution des capacités langagieres
dans les TSA

Une étude de Luyster et al., (2008) a été réalisée aupres de
164 enfants (129 garcons et 35 filles) agés de 18 a 33 mois
(M=28,41, DS=3,95). Les critéres d’inclusion étaient les
suivants : un diagnostic d’autisme posé a partir de scores
a ’ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised, Lord
etal., 1994) etal’ADOS (Autism Diagnostic Observation
Schedule, Lord et al., 2000) positifs pour le spectre. Des
critéres d’exclusion ont également été définis : une symp-
tomatologie atypique, un trouble génétique connu, des
troubles neurologiques ou un handicap physique.

Les enfants ont été recrutés a partir de la file active de
centres de prise en charge précoce du Massachussetts.
Certains enfants ont bénéficié d’une prise en charge in-
tensive précoce de type ABA et d’autres programmes
développementaux. Lors d’une premiére visite, I’ADOS
a été réalisée, associée a une passation de 1’échelle de
Mullen (Mullen, 1995), de I’« Imitation Battery » (Rogers
et al., 2003), et de ’ESCS (Early Social Communication
Scale-L, Van Hecke et al., 2007). Une seconde rencon-
tre a permis d’administrer I’ADI et la VABS (Vineland
Adaptative Behavior Scale, Sparrow et al., 1984) et
de compléter le questionnaire remis au préalable aux
parents 1I’Echelle de MacArthur (MacArthur-Bates
Communicative Developpement Inventories, MCDI,
Fenson et al., 2007) dont il existe une adaptation fran-
caise, ’'IFDC (Inventaires Francais du Développement
Communicatif). Les mesures concernant le langage ont
été recueillies a partir des scores obtenus aux items cor-
respondants de I’échelle de Mullen (scores expressif et
réceptif), dans le domaine de la communication de la
Vineland et de I’Echelle de MacArthur. Les scores obte-
nus a I’épreuve « Visual Reception » ont permis de calcu-
ler les compétences cognitives non verbales. L attention
conjointe a été évaluée a partir de I’ESCS et codée selon

des critéres d’intensité (élevée : pointer, montrer, don-
ner ; basse : contact oculaire, atteindre). Un score total
concernant les capacités d’imitation a été calculé a partir
de la somme des meilleurs scores obtenus a I’« Imitation
Battery ». Les scores concernant les compétences de jeu
ont été calculés a partir de deux items de I’ADOS concer-
nant le jeu symbolique et fonctionnel de I’enfant adminis-
tré avec le Module 1. Les scores ont été inversés compa-
rativement a ceux obtenus avec le calcul de I’algorithme,
les plus haut scores correspondant aux meilleures habile-
tés ludiques. Les compétences gestuelles retenues ont été
calculées a partir des items de 1’Echelle de MacArthur
incluant les gestes proto-déclaratifs, proto impératifs et
conventionnels. Sur le plan moteur, un score a été calculé
a partir de 5 variables issues de 1’échelle de Mullen et de
la Vineland. Les scores bruts ont été additionnés afin de
créer un score moteur composite.

Les résultats mettent en évidence un lien de corrélation
hautement significatif, les capacités expressives étant su-
périeures aux capacités réceptives a I’échelle de Mullen.
A la Vineland, les capacités réceptives sont significative-
ment supérieures aux capacités expressives. Il y a égale-
ment une différence significative entre les capacités ex-
pressives et réceptives a I’Echelle de MacArthur (gestes
et lexique) (capacités expressives < capacités réceptives).
Les variables suivantes : age chronologique, intensité de
la prise en charge, compétences cognitives non-verbales,
attention conjointe (initiation et réponse), imitation, ges-
tes, jeu et habiletés motrices ont été rentrées dans deux
modeles de régression linéaire afin de prédire les compé-
tences expressives d’une part et les compétences récepti-
ves d’autre part. Concernant les capacités réceptives les
indicateurs les plus significatifs se sont révélés étre les
gestes, les capacités cognitives non verbales et la réponse
a lattention conjointe. Concernant les capacités expres-
sives, les indicateurs les plus significatifs sont les capaci-
tés cognitives non verbales, les gestes et I’imitation.

* Recherche de facteurs prédictifs
neurophysiologiques dans les TSA

Le constat de I’importance des gestes comme facteurs
prédictifs d’évolution des capacités langagicres, mis en
évidence dans la partie de 1’étude exposée ci-dessus peut
présupposer une organisation cérébrale du langage aty-
pique.

La revue de la littérature indique un déclin de 1’engage-
ment social aux alentours de la seconde année dans les
TSA (Ozonoff et al., 2010). Le dépistage précoce d’en-
fants a risque, repérés dans une fratrie (taux de récurrence
de 18,7 %, Ozonoff et al., 2011), ou par un centre de dé-
pistage, pourrait étre envisagé de fagon plus précoce. Or
a six mois, il n’existe aucun signe permettant de prédire
le développement d’un comportement atypique, méme
si certains nourrissons peuvent présenter des conduites
particuliéres (maniérismes moteurs, absence de voca-
lisations et d’interaction sociales). Entre 12 et 14 mois
des marqueurs de risques pourraient étre mis en évidence
(Zwaigenbaum et al., 2005 ; Bryson et al., 2008) : par-
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ticularités du contact oculaire, de la poursuite oculaire,
du désengagement social, du sourire social, etc. Toutefois
ces particularités peuvent également étre présentes dans
d’autres pathologies et certains jeunes enfants pouvant
évoluer de fagon trés positive en améliorant leurs capaci-
tés langagicres et sociales.

11 s’avérait donc nécessaire de disposer de données quan-
tifiables complémentaires bien qu’il soit tres difficile a
I’heure actuelle de s’appuyer sur des données biologi-
ques et notamment de définir des marqueurs précis en
raison d’une extréme variabilité intra-individuelle.

Le lien entre processus neurologique et fonction cogni-
tive n’est pas consensuel a I’heure actuelle mais un cer-
tain nombre de recherches, notamment avec EEG, a été
engagé dans le domaine des TSA. L’étude de Tierney et
al. (2012) porte sur les données de ’EEG enregistrées
chez les nourrissons recrutés pour I’étude de Luyster et
al. (2008) en ajoutant au premier protocole des visites
a6,9, 12, 18 et 24 mois. Sur les 164 nourrissons ini-
tialement recrutés, les EEG de 122 participants ont pu
étre analysés. Les participants ont été répartis en deux
groupes : ceux présentant un risque élevé (RE) de TSA
(fratrie, éléments cliniques recueillis avec le « Social
Communication Questionnaire » de Rutter, 2003) et ceux
présentant un risque faible (RF) (absence dans la fratrie
de TSA et de troubles neuro-développementaux avérés).
Les résultats des travaux réalisés montrent que si I’onde
delta reste plane pour le groupe RF, elle se modifie pour
le groupe RE rejoignant un seuil identique au groupe RF
a 24 mois. L’onde théta est plus basse pour le groupe RE
comparativement au groupe RF. Sur I’onde beta un croi-
sement des seuils est observé aux alentours des 18 mois
entre le groupe RF et RE avec une tendance inverse. Un
lien significatif a été observé entre I’intensité de la symp-
tomatologie mesurée avec I’ADOS et la trajectoire déve-
loppementale des ondes théta et gamma pour le groupe
avec RE.

A 12 mois il existe un lien de corrélation positif signifi-
catif entre les processus cognitifs et neurophysiologiques
lié¢ a une meilleure activation de I’hémisphére droit pour
les nourrissons avec RF comparativement au groupe avec
RE. A 12 mois les nourrissons avec RF présentent une
latéralisation significative entre les deux hémisphéres qui
n’est pas observée dans le groupe avec RE. En outre, la
réactivité a I’écoute de mots signifiants et non signifiants
chez des nourrissons de 18 moins est de moins bonne
qualité dans le groupe avec RE. A 24 mois le groupe
avec RE montre une meilleure qualité de traitement de
I’information par I’hémispheére droit comparativement a
I’hémisphére gauche. Concernant enfin les capacités de
perception des gestes émis par ’enfant et par la meére
(gestes déictiques : pointer, montrer, attraper, désigner ;
signes ; signes conventionnels) une hétérogénéité plus
importante des capacités est observée pour le groupe
avec RE. L’attention du nourrisson aux gestes de sa mére
a 18 mois et la synchronisation des siens a ceux de cette
derniére, semblent également un facteur prédictif des ca-
pacités langagiéres de I’enfant avec TSA.

La conclusion du Pr.H.Tager-Flusberg est que la premiére
année de vie est une période charniére dans le dévelop-
pement des capacités linguistiques, plus particuliérement
lorsqu’il y a un risque élevé de TSA. Des marqueurs
neurophysiologiques sont identifiables et une corrélation
entre développement du langage et réalisation gestuelle
et linguistique a ’EEG, est observée tres tot dans le dé-
veloppement des enfants a risque de TSA. Les capacités
motrices gestuelles constituent aussi un marqueur pré-
coce de la qualité du développement du langage dans les
TSA.
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La planification motrice
en situation normale et pathologique

complexe. Elle peut étre décomposée en trois éta-

pes : la délibération (la personne pése le pour et
le contre avant d’agir), ’engagement de I’exécution de
I’action et son évaluation.

l a planification motrice est une opération cognitive

Plusieurs régions du cerveau sont en jeu dans ce pro-
cessus. Lorsque I’on pense a la planification motrice, on
pense d’abord au cortex moteur. Situé dans la partie pos-
térieure du lobe frontal, le cortex moteur désigne en effet
I’ensemble des aires du cortex cérébral qui participent a
la planification, au contréle et a I’exécution des mouve-
ments volontaires.

Malgré son role central dans la mise en place du mouve-
ment, le cortex moteur n’est pas la seule région impliquée
dans la planification motrice. Les aires associatives sont
en jeu dans I’intégration des informations sensori-motri-
ces. Lorsque nous planifions une action nous analysons le
plan que nous comptons réaliser en utilisant une zone ap-
pelée SMA (Supplementary Motor Area ou Aire Motrice
Supplémentaire). Une autre région du cerveau voisine de
la SMA, nommée Pré-SMA, aurait un réle crucial dans
I’anticipation du résultat (Akkal et al., 2002).

Enfin, tout comme la Pré-SMA, mais enfoui en profon-
deur, le Cortex Cingulaire Antérieur serait également
impliqué dans ce phénomeéne d’anticipation. Pour le Pr
Bioulac « fout se passe comme si les neurones du Cortex
Cingulaire Antérieur anticipaient le résultat, qu’il soit
positif ou non ». Déterminer la qualité d’une action en
anticipant ses conséquences est une fonction cérébrale
fondamentale : elle permet a la fois ’apprentissage et la
modification de comportements qui n’ont pas atteint leur
but initial.

Concernant le role du Cortex Cingulaire Antérieur deux
théories cohabitent. Tandis que certains auteurs avancent
qu’il ne serait qu'un simple détecteur d’erreur (Gehring
et al., 1993), d’autres affirment qu’il serait également en

jeu dans la détection de conflits (on entend par conflit la
présence d’informations qui se contredisent entre elles)
(Carter et al., 1998) (voir Figure 1).

Pour déterminer laquelle de ces théories refléte au mieux
le role du Cortex Cingulaire Antérieur, I’équipe du Pr
Bernard Bioulac a
mis au point une tache '
cognitive complexe
destinée a des singes,
inspirée de la célebre
tache de STROOP.

Dans la tiche de |
STROOP, décrite en
1935 par J. Ridley
Stroop, les sujets

devaient nommer la Figure 1 : Exemple d’une scéne qui va susciter
couleur d’un mot sans un conflit chez le conducteur.

lire le mot lui-méme.

Ainsi lorsque le sujet voyait : « BLEU » (le mot bleu

écrit en lettres de couleur rouge) la réponse attendue était

« rouge », et non « bleu ».

Dans cette expérience le temps de réaction - ¢’est-a-dire
le temps nécessaire a I’identification de la couleur avec
laquelle le mot est écrit - était beaucoup plus long lorsque
mot et couleur étaient incongruents (le mot « BLEU »
écrit en rouge) que
lorsqu’ils étaient
congruents (le mot
« ROUGE » écrit en
rouge). Le pourcen-
tage d’erreurs (lors-
que le mot « BLEU »
est écrit en rouge, la
bonne réponse est
«rouge », la mauvaise
réponse est « bleu »)

Conférencier : Bernard Bioulac
Co-directeur de I’Institut thématique
multi-organismes Neurosciences, sciences
cognitives, neurologie, psychiatrie, Paris

Résumé par Suzanne Robic
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était également plus élevé en présence des mots incon-
gruents. Ceci traduit un effet d’interférence sémantique,
appelé effet Stroop, provoqué par la lecture automatique
du mot.

Dans la tache destinée aux singes mise en place par
I’équipe du Dr Bioulac, deux situations étaient possi-
bles : I’'une « congruente », dans laquelle le singe voyait
des images de fruits dans leur couleur naturelle (ex : une
banane jaune) ; I’autre « incongruente », dans laquelle les
fruits étaient présentés dans une couleur incongrue (ex :
une banane rouge). Dans cette condition incongruente,
les singes étaient amenés a faire fréquemment des erreurs.
Cette tache a permis aux chercheurs d’étudier avec préci-
sion le rdle des neurones du Cortex Cingulaire Antérieur
(CCA) lorsque le singe voyait le résultat de son action
(erreur ou succes). Tout d’abord les chercheurs ont ob-
servé que la majorité des neurones du CCA s’activaient
aussi bien lors de la présentation d’une récompense que
d’un signal d’erreur. Ces neurones seraient donc capables
de détecter aussi bien le succes que 1’échec.

D’autre part, I’activité neuronale fluctuait fortement se-
lon le contexte dans lequel les informations relatives a
la performance étaient présentées. Ainsi une récompense
délivrée de fagon inattendue induisait une activation des
neurones moins importante que lorsque I’animal la rece-
vait apres y avoir été prépare.

Enfin, les activités neuronales observées étaient toujours
proportionnelles a I’engagement du sujet dans la tache.
Les auteurs ont déduit de I’ensemble de ces résultats que
I’une des fonctions du Cortex Cingulaire Antérieur serait
d’estimer 1’adéquation entre I’action et le but qui la sous-
tend. Cette fonction est centrale, dans la mesure ou elle
permet de tirer profit des erreurs pour s’adapter rapide-
ment a des situations nouvelles.

Une mise en jeu anormale de ce mécanisme peut condui-
re a des effets dramatiques. C’est le cas des patients souf-
frant de troubles obsessionnels compulsifs (TOCs). Les
TOCs sont des troubles anxieux, caractérisés par 1’appa-
rition récurrente de pensées obsessionnelles. Ces pensées
sont associé¢es a des compulsions, qui sont des séries de
gestes reconnus comme irrationnels par le malade mais
néanmoins répétés de fagon ritualisée et envahissante. Il
semblerait que ces troubles proviennent d’une mauvaise
détection des erreurs, qui entrainerait elle-méme une per-
sistance de la correction de 1’action, malgré I’absence
d’erreur (le sujet va se laver les mains sans cesse alors
que celles-ci sont propres).

Le Cortex Cingulaire Antérieur envoie des projections
vers le striatum ventral. Cette structure cérébrale a été
ciblée pour effectuer des stimulations cérébrales profon-
des chez des patients souffrant de TOCs et résistants aux
thérapies comportementales et aux traitements pharma-
cologiques. Les résultats ont montré des résultats tres
positifs, notamment une baisse significative de 1’anxiété
et des comportements obsessifs (Aouizerate et al., 2004,
2009). Le caractére invasif de cette technique impose
malgré tout une trés grande prudence dans les indications
de la neurochirurgie. Une meilleure connaissance des

mécanismes de la planification motrice permettra de pré-
ciser les dysfonctionnements et les structures impliquées
dans les troubles obsessionnels compulsifs, afin de cibler
au mieux les régions a activer par stimulation cérébrale.
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Comprendre les autres de ’intérieur

aire quelque chose et imaginer le faire sont deux

choses distinctes. Pourtant, il semble bien que pour

notre cerveau la pensée et 1’action soient une seule
et méme chose. Il y a pres de vingt ans, le Pr Rizzolatti
et son équipe de recherche ont découvert que des neu-
rones placés dans la zone F5 du cortex moteur, activés
quand le macaque exécute une action, sont également
activés chez le macaque qui observe son congéneére exé-
cuter la méme action. Autrement dit, pour comprendre
ce que fait I’autre, un sujet doit activer ses propres neu-
rones moteurs. Ces neurones ont été baptisés « neurones
miroirs » (Rizzolatti, Fadiga, Gallese, & Fogassi, 1996).
Une des fonctions essentielles de ces neurones miroirs
est la compréhension de I’action de 1’autre. En effet la
seule observation visuelle, sans implication du systeme
moteur, ne donne qu’une description des aspects visibles
du mouvement, sans informer sur ce que signifie réelle-
ment cette action. Le sens de I’action ne peut étre obtenu
que si I’action observée est transcrite dans le systéme
moteur de 1’observateur.

Encore plus frappant : ce mécanisme n’est pas spécifique
aux individus de la méme espéce. Buccino et son équipe
ont mis au point une expérience dans laquelle trois vi-
déos étaient montrées a des volontaires. Chacune de ces
vidéos représentait un individu d’une espéce différente :
homme, singe ou chien. Dans 1’une des conditions la vi-
déo représentait une action commune aux trois especes
(mordre un fruit). Dans ’autre condition la vidéo repré-
sentait une action spécifique a chacune de ces espéeces
(pour I’homme : parole sans son ; pour le singe : mimi-
ques des lévres ; pour le chien : aboiement) (Buccino et
al., 2004).

Les auteurs ont montré que ’observation des vidéos
montrant 1’action de mordre, quelle que soit 1’espéce en
scéne, activait les régions motrices du cerveau des su-
jets de toutes les espéces. Au contraire lorsque les sujets
humains observaient des actions qui n’appartenaient pas
au répertoire gestuel de leur espéce les régions visuel-
les étaient alors en jeu, sans activation des aires motrices
(voir figure 1).

Ces résultats montrent que nous sommes complétement
en résonance avec les autres espéces lorsque nous les
voyons faire une action qui appartient a notre répertoire
moteur : 1’observation d’un singe ou d’un chien mordant
un fruit sera immédiatement comprise, puisqu’elle évo-
que la méme représentation motrice dans notre systéme
miroir. Au contraire nous sommes de simples observa-
teurs des actions spécifiques aux autres espéces, celles-ci
n’activant pas chez nous de mécanisme miroir.

Des données récentes suggerent que les mécanismes mi-
roirs sont également impliqués dans I’empathie, cette ca-

pacité a comprendre 1’émotion ou I’état mental de 1’autre.
Dans une étude datant de 2003, des sujets étaient exposés
dans une premicre condition a des substances odorantes
suscitant le dégotit. Dans la seconde condition des vidéos
montrant des individus eux-mémes dégotités étaient pré-
sentées au sujet. L’exposition aux odeurs répugnantes ac-
tivait spécifiquement I’insula, une structure connue pour
sa participation aux émotions. De la méme facon 1’obser-
vation de I’expression faciale du dégott activait le méme
secteur de I’insula (Wicker et al., 2003).

Ces résultats sug-
geérent que [D’insula
contient une popula-
tion neuronale activée
tout a la fois quand le
sujet vit une expérien-
ce de dégott et quand
cette émotion est dé-
clenchée a la vue de
I’expression  faciale
de I’autre.

Conférencier :
Giacomo Rizzolatti

Département de Neuroscience
Université de Parme. Parme, Italie

Résumé par Suzanne Robic
doctorante au Centre de Recherche en
Neurosciences de Lyon, INSERM U1028
CNRS UMRS5292, Equipe Dynamique
Cérébrale et Cognition

De nombreuses étu-
des ont mis en cause un dysfonctionnement des méca-
nismes miroirs dans 1’autisme. L’observation d’une ac-
tion fournit deux types d’information. La premiére est le
« quoi » : ce que fait cette personne, la seconde est le
« comment » : comment fait-il cette action ? Une étude
récente (non publiée) de I’équipe du Pr Rizzolatti visait
a étudier si les personnes souffrant d’autisme identifient
ces deux composantes de I’action. Pour cela ils ont mon-
tré aux sujets des vidéos de différentes actions, en jouant
sur I’intention donnée a cette action (un objet posé dou-
cement ou avec force ne traduit pas le méme état d’esprit

Vidéos montrées aux volontaires
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1% condition 2¢ condition
Les trois especes font la méme
action (mordre dans un fruit).

(I'homme :

aboyer).

Les trois espéces font chacune
une action qui leur est propre
parler ; le singe :
faire des mimiques ; le chien :

Figure 1 : Expérience de Buccini et son équipe.
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Echos du congres IRIA, Tours

de la personne qui effectue I’action). Il était demandé aux
sujets d’une part d’identifier I’action réalisée, et d’autre
part de décrire comment cette action était réalisée : ce
que le Pr Rizzolatti définit comme la « vitalité », la vi-
tesse et la dynamique du mouvement, qui traduit 1’inten-
tion donnée a ’action. Les sujets avec autisme n’avaient
aucune difficulté pour identifier I’action en elle-méme, en
revanche ils montraient des difficultés pour différencier
un geste brusque d’un geste non-brusque. Ainsi les per-
sonnes avec autisme seraient capables de comprendre la
nature des actions des personnes qui les entourent, mais
ne parviendraient pas a saisir comment cette action est
effectuée, ce qui rendrait difficile la compréhension de
I’intention qui se cache derriére.
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Sous a direction de
Catherine Barthélémy
Frédérique Bonnet-Brilhault

L"AUTISME :
DE L'ENFANCE A
L"AGE ADULTE

Lavoisier

[’autisme

tout au long de la vie

I’heure ou la formation est la pierre d’angle de

I’évolution des pratiques, compte tenu d’une ac-

tualisation des connaissances sur I’autisme tous
azimuts, ce livre est un support dense et complet, no-
tamment pour les médecins. Il s’appuie sur 1’histoire de
ces connaissances dans toute leur dynamique et pose les
orientations des recherches en cours, riches de promes-
ses. Concis, il permet au lecteur d’avoir une vue d’en-
semble, de saisir la question de I’autisme, ses enjeux et
ses défis.

1l est introduit par le Pr Gilbert Lelord, médecin (comme
il aime se définir), pionnier de la recherche scientifique
sur ’autisme en France. Comme a I’accoutumée, il y ex-
prime un point de vue pragmatique et sans ambigiiité :
« Ce n’est pas fini : espérez et tenez bon ».

Les 26 auteurs choisis par Catherine Barthélémy et
Frédérique Bonnet Brilhault, directrices de cette pu-
blication, sont presque tous médecins. Beaucoup sont
membres de 1’équipe de recherche du CHRU de Tours,
certains viennent d’autres équipes frangaises ou méme
d’Italie. Ils sont chercheurs et praticiens. On y note deux
chapitres écrits par des psychologues et un par un parent
responsable associatif. Merci a tous d’avoir pris la peine
de construire ce livre.

L’ouvrage a pour ambition de passer au tamis 1’autis-
me sur la vie entiére. « L autisme est considéré comme
persistant tout au long de la vie, mais la représentation
collective concerne essentiellement le jeune enfant »
(Dominique Fiard). Si I’autisme est dit infantile parce
qu’il se manifeste tres tot dans la vie, il reste présent tout
au long de la vie, évoluant en fonction de critéres multi-
ples qui tiennent a la fois a I’intensité de la pathologie et
aux actions entreprises par 1’environnement. La question
de I’age adulte, la plus longue dans la vie, est largement
abordée.

Ce livre est construit en cing parties :
 Historique, 1’épidémiologie et la physiopathologie,
» Sémiologie de I’enfance a 1’age adulte,

Sophie Biette

 Diagnostic :
tionnelles,

» Thérapeutique et accompagnement de I’enfance a 1’age
adulte,

« Stratégies et outils d’exploration clinique et neurofonc-
tionnelle pour la recherche.

examens cliniques et explorations fonc-

11 constitue un programme de formation complet. Chaque
partie fait I’objet de chapitres assez courts enrichis d’une
bibliographie importante qui permet au lecteur qui le
souhaite d’aller plus loin.

Partie 1 : Historique,
I’épidémiologie et la physiopathologie

Le ton est donné par Catherine Barthélémy dés la pre-
micre ligne : « ['autisme est un syndrome comportemen-
tal ». Jessie Dede

s’interroge pour nous
sur la question de
I’épidémiologie, une
prévalence en aug-
mentation continue,
avec un risque latent
de « confusion entre
le normal et le pa-
thologique ». Elle
souligne le béné-
fice pour la personne

Note de lecture :

L’autisme :

de ’enfance a I’age adulte
Sous la direction

de Catherine Barthélémy

et Frédérique Bonnet-Brilhaut

2012, Lavoisier Médecine Science,
Collection Psychiatrie, 205 pages.

du diagnostic « car quelle qu’en soit la forme, I’évo-
lution de tout trouble autistique reste étroitement lié¢ a
la précocité du diagnostic et des soins ». Frédérique
Bonnet-Brilhaut fait part des « différentes hypotheses
psychopathologiques avancées pour mettre en lien des
particularités cognitives et comportementales avec des
mécanismes neurophysiologiques ». « L’ensemble de ces
résultats renforce I’hypothese de troubles de [’organisa-
tion neurocorticale entrainant une altération des proces-
sus de traitement de l'information a différents niveaux
du systeme nerveux, de l’étape synaptique aux réseaux
neuronaux structurels et fonctionnels ». Laurence Robel

52 parent, membre du Conseil d’Administration et du Comité Scientifique de I’arapi.
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nous raconte I’aventure de la recherche génétique sur
I’autisme. La voie d’une explication génétique simple
est aujourd’hui écartée, mais la génétique dans toute sa
diversité permet « d’envisager des voies physiopatholo-
giques communes aux différentes formes d autisme » et
d’approcher « la mise a jour d’éventuels mécanismes
moléculaires communs a différentes causes »... « méca-
nismes qui pourraient étre la cible de futures approches
thérapeutiques pharmacologiques ».

* Dépistage et diagnostic précoce

« Avez-vous des inquiétudes au sujet du développement
de votre enfant ? » « Voici la question » simple et « fon-
damentale que tout clinicien au contact des nourrissons
doit poser aux parents pour permettre un dépistage et
un diagnostic précoce de I’autisme », que propose Joelle
Malvy. « L’approche ’attendons de voir’ n’est plus per-
mise » parce que « des soins précoces sont fondamentaux
pour une amélioration du pronostic comportemental ».

* Adolescence des personnes autistes « Asperger »

La plongée dans le bain social et les modifications cor-
porelles sont autant de facteurs qui désorganisent grave-
ment la qualité de vie et la santé physique et psychique de
ces adolescents. « L objectif est de prévenir d’éventuelles
complications comme les états dépressifs, voire les états
suicidaires » (Hélene Cottenceau).

* Sémiologie a ’dge adulte

Dominique Fiard nous rappelle que ’autisme a 1’age
adulte est mal connu, sauf peut-étre celui associé « a des
capacités hors du commun mises en scéne au cinéma ».
Or « le nombre d’autistes adultes est trés supérieur au
nombre d’enfants et d’adolescents autistes ». 1l dresse
un tableau qui appelle a la vigilance diagnostique pour
éviter la spirale de I’épuisement, tant I’évolution vers des
troubles psychiatriques, les pathologies neurologiques et
somatiques, ainsi que le retard mental et les particularités
sensorielles, sont fréquents chez certains.

Puis viennent une suite de chapitres concernant les pa-
thologies associées a 1’autisme : retard mental et syn-
dromes génétiques (Frédérique Bonnet-Brilhaut,
Catherine Barthélémy), épilepsie et maladies neurologi-
ques (Marie-Anne Barthez-Carpentier), co-morbidités
psychiatriques (Sylvain Levallois) nécessitant des dia-
gnostics multiples ou différentiels.

Partie 2 : Diagnostic : examens
cliniques et explorations fonctionnelles

Le titre est bien clair par lui-méme : le diagnostic est le
résultat d’un travail d’observation fine et éclairée dont
I’intérét est de décrire le fonctionnement de la personne.
Cette partie met également en évidence la pluridiscipli-
narité des intervenants.

Edgar Moussaoui et Jean-Marc Balyete présentent en
détail la consultation pédopsychiatrique, singuliére, ri-
goureuse, exigeante et nécessairement longue ou notam-

ment « Il est de la responsabilité du consultant de sou-
tenir les capacités acquises ou émergeantes de [’enfant,
sans oublier celles des parents et des professionnels ».

Bernadette Rogé nous fait entrer dans la démarche d’éva-
luation essentielle a tout projet d’intervention. Elle per-
met a la fois de comprendre le fonctionnement particulier
de chaque personne autiste et de donner des indications
précieuses sur le choix des stratégies a employer. Elle
n’est pas réservée aux enfants. « L’ examen psychologique
des adultes présente d’autres enjeux. 1l ne s’ agit plus ici
de mesurer le développement des fonctions comme dans
I’enfance, mais plutot d’apprécier le potentiel d’évolu-
tion de la personne dans une perspective d’adaptation
réussie a son cadre de vie ».

Le développement de 1’enfant doit étre précisé par une
consultation neurologique et des explorations fonction-
nelles. Les résultats sont interprétés « en fonction des éta-
pes normales du développement psychomoteur de [’en-
fant ». Gabriele Tripi, Marie-Anne Barthe-Carpentier
et Eric Lemonnier présentent ces explorations qui per-
mettent de « préciser le déeveloppement de [’enfant » :
examens psychomoteur, neuromoteur et morphologique,
recherche d’éventuels troubles auditifs ou visuels, d’une
épilepsie, d’un retard mental, de maladies métaboliques,
génétiques ou toxiques.

Meéme si « le gene de ’autisme » n’existe pas, la consul-
tation génétique est recommandée compte tenu du nom-
bre de génes et de maladies génétiques associés a I’autis-
me. Décrite par Annick Toutain, cette consultation doit
se conclure par un conseil génétique a la famille fondé la
plupart du temps « sur des données épidéemiologiques »,
plus rarement sur « [’étude moléculaire des apparentés
sous réserve que ['imputabilité de la ou des mutations ait
pu étre prouvée de fagon certaine ».

Enfin, moins fréquentes, mais graves, les causes méta-
boliques « peuvent étre envisagées dans [’enquéte étio-
logique d’un syndrome autistique ». « Trés peu de ces
maladies héréditaires du métabolisme sont accessibles
a une thérapeutique spécifique et efficace ». « Compte
tenu de leur coiit, de leur lourdeur » et « de leur pro-
nostic extrémement trés sombre » leur dépistage prénatal
estl’objet de recherches, pour, le cas échéant, proposer
une interruption de grossesse (Pierre Castelnau).

Partie 3 : Thérapeutique
et Accompagnement
de ’enfance a I’dge adulte

Catherine Barthélémy introduit cette partie en présentant
les travaux de la Haute Autorité de Santé et de I’ANESM,
plébiscités par les rédacteurs du plan autisme 2008-2010,
véritables conférences de consensus des connaissances et
des pratiques. Un apercu des principaux résultats don-
nent la conduite a tenir en toute connaissance de cause
(Etat des connaissances HAS de 2010), c’est-a-dire en
comprenant pourquoi on le fait.
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« Intervenir précocement de maniere globale et coor-
donnée ».

« Assurer cohérence, continuité et complémentarité
tout au long du parcours de [’enfant et de [’adoles-
cent ».

Et ce conformément « aux attentes et aux droits des
personnes avec autisme (Parlement européen 9 mai
1996) ».

Successivement sont traités :

les interventions précoces et intensives (Amaria
Baghdadli, Chrystella Yiani-Coudurier, Charles
Aussilloux), leurs principes (programmes comporte-
mentaux et programmes développementaux) et leurs
effets. Les auteurs font le point sur I’approche ABA,
dont il est largement question en ce moment en France
(débats idéologiques et projets expérimentaux en
cours). Ils citent le National Research Council qui sou-
ligne que « ce qui plus important que le nom d’un pro-
gramme est la fagon dont ['environnement et les stra-
tégies educatives permettent de réaliser des objectifs
pour [’enfant et sa famille » et « s adaptent a leur age,
leur niveau cognitif, leur langage, leurs besoins et aux
priorités de leur famille ».

La thérapie d’échange et de développement
(Frédérique  Bonnet-Brilhaut et  Catherine
Barthélémy), initiée et développée au CHU de Tours.
« En amont de symptomes qui constitue la sémiologie
dite comportementale de la triade autistique et qui sont
la résultante de la mise en jeu coordonnée des réseaux
neuronaux complexes, la thérapie d’échange et de deé-
veloppement va cibler les fonctions pré-requises de ces
comportements complexes ».

Les approches spécifiques : rééducations orthophoni-
ques, interventions en psychomotricité, ergothérapie,
psychothérapies. Mélina Huc-Chabrolle rappelle que
« c’est le médecin qui prescrit ces interventions » et
qu’il est « l'indispensable garant aupres de la person-
ne avec autisme et de sa famille ».

Les troubles fonctionnels somatiques : « Les besoins
physiologiques primaires sont mal assurés ». René
Tuffreau décrit, puis propose des conduites a tenir
devant « ces problématiques médicales liées aux trois
fonctions : alimentation, douleur et sommeil ». « En
améliorant le sommeil, en permettant une alimentation
confortable et équilibrée, en dépistant la douleur et en
la traitant, le médecin et les rééducateurs contribuent
a la meilleure efficacité des actions éducatives et theé-
rapeutiques et a [’amélioration de la qualité de vie de
la personne avec autisme comme de son entourage ».

Traitements médicamenteux : « awjourd’hui aucun
traitement médicamenteux n’agit spécifiquement sur
le syndrome autistique... les indications restent foca-
lisées sur les troubles du comportement... I’hyperac-
tivite et l'impulsivité, [’auto et [’hétéro-agressivite,
Uirritabilité, les comportements stéréotypés séveres,
les difficultés attentionnelles, les troubles du sommeil
et du comportement alimentaire ». Nadia Chabane in-

siste cependant sur la premiére démarche qui consiste
a proposer trés tot un outil de communication, per-
mettant a I’enfant d’exprimer ses besoins, et a adap-
ter I’environnement contextuel. Ces stratégies peuvent
étre accompagnées d’un médicament si la gravité des
troubles I’impose. Un examen somatique et la rééva-
luation réguliére sont nécessaires et la monothérapie
privilégiée.

Scolarité : « il nous faut tout a la fois proposer a
l’enfant une scolarisation qui lui permette d’avancer
vers une plus grande autonomie sans le mettre en si-
tuation ou le désagrément serait tel que les troubles
du comportement entraveraient cette scolarité ». Eric
Lemonnier, aprés avoir rappelé le contexte 1égislatif et
cognitivo-développemental de I’enfant avec autisme,
met I’accent sur I’adaptation des moyens pédagogiques
a ces particularités cognitives, mais aussi neurosenso-
rielles. « Les apprentissages scolaires participent plei-
nement a l’objectif d autonomie ».

Accompagnement médicosocial : Le champ du médi-
cosocial, est trés vaste et souvent méconnu par les in-
tervenants du sanitaire. Il est de fait « peu médicalisé
et parfois pas du tout ». « Le soin dans le domaine
de l’autisme est loin de correspondre a une démarche
uniquement médicale ». « La liste des apprentissages
est immense, et bien des parents disent a juste titre que
tout ce que leur enfant fait ils ont dii le lui apprendre ».
Jean Pierre Malen dresse un tableau complet « pour
le moins tres éloigné d’un jardin a la frangaise » des
endroits ou peuvent étre accueillies les personnes avec
autisme quel que soit leur age. A cause de cette di-
versité, du remaniement des classifications diagnosti-
ques, de I'utilisation d’une classification frangaise et
de I’absence fréquente de réévaluation du diagnostic,
« on ne sait pas ou sont les personnes avec autisme
en France ». Seules les données épidémiologiques
permettent de dire que le manque de places est évi-
dent, voire criant. Aussi il note « le décalage entre les
connaissances scientifiques reconnues et les pratiques
dans la grande majorité des établissements ou services
reste beaucoup trop grand. La rareté d’une démarche
d’évaluation et d’objectifs précis en est un signe pa-
tent ».

Associations de parents : Marie-France Epagneul,
parent et militant associatif, raconte comment les fa-
milles ont participé a 1’évolution de la conception de
I’autisme. « Avec ténacité, ils se sont engagés dans
un combat qui allait a I’encontre de tous les avis des
professionnels les plus ‘compétents’ dans ce domaine.
1ls ont exigé la mise en place d’actions selon quatre
axes : le politique, le législatif, la communication, la
recherche ». Depuis la premicre étape, la circulaire
Veil de 1995 et « malgré le nombre considérable de
circulaires, comités, plans autisme, comités d’éthi-
que et conseil de I'’Europe... 17 ans apres de fortes
résistances perdurent ». En 2012, les associations de
familles réunies en « collectif » obtiennent le label
Grande Cause Nationale.
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* Centres de Ressources Autisme : Claude Bursztejn
et Charles Aussilloux rappellent que ce sont les as-
sociations de familles qui, en 1990, « ont réclamé un
diagnostic se référant aux critéres internationaux peu
accessible en France ». A partir de 2005, les Centres de
Ressources Autisme Régionaux, avec les équipes ayant
développé des compétences en matiére de diagnostic
et d’évaluation, sont chargés, au-dela du diagnostic,
d’étre « un élément pivot de la politique en direction
des personnes autistes ». La circulaire de 2010 priorise
les activités de réseau et de formations.

Partie 4 : stratégie et outils
d’exploration clinique

et neurofonctionnelle
pour la recherche

Derniére porte d’entrée de cet ouvrage et non des moin-
dres. Car si le domaine des connaissances en autisme
s’est considérablement enrichi ces derniéres années, il
reste encore fort a faire notamment pour mieux évaluer
les compétences des personnes et les effets des interven-
tions choisies. Un grand nombre de facteurs intervien-
nent, il faut pouvoir les discriminer pour « prescrire »
intelligemment et efficacement.

e Evaluation des traitements : « L autisme et les for-
mes cliniques apparentées s’ expriment selon un conti-
nuum dont la gravité peut varier et dans lequel divers
troubles d’une autre nature peuvent étre associés, mais
dans lequel le noyau dur est fait d’anomalies de la
communication et du partage social ». C’est 1'utilisa-
tion « d’échelles standardisées qui permet d’apprécier
la nature et l'intensité des troubles ». 11 faut caractéri-
ser le fonctionnement de chaque personne par la mesu-
re du niveau intellectuel, du niveau de communication
et de I’adaptation sociale. Cette évaluation permet de
choisir I’intervention, la réévaluation réguliére permet
d’en mesurer ’efficacité et ’intérét. Bernadette Rogé
conclut ainsi : « les cliniciens occupent une place de
choix... leur apport se situe au niveau de la collecte
des données qui permettent de caractériser au mieux
les populations étudiées. Ils doivent s appuyer sur des
données objectives et recourir a des outils dont la vali-
dité a été confirmée ».

Exploration clinique : Isabelle Carteau-Martin liste
I’ensemble des outils dont la validité est confirmée. Ils
« permettent de recueillir de nombreuses informations
cliniques, qui confrontées a des données neurofonc-
tionnelles spécifiques permettent de mieux comprendre
les processus psychopathologiques impliqués dans les
caracteristiques cliniques de [’autisme » et « ce recueil
permet également, s’il est pratiqué a intervalles régu-
liers, d’évaluer I’efficacité et la place dans les strate-
gies thérapeutiques des différentes interventions exis-
tantes ». Ces outils ont été construits et validés aupres
d’enfants, il est urgent de « construire et de valider
des outils cliniques destinés a I’adulte autiste, a la fois

pour leur devenir et pour identifier les troubles soma-
tiques et psychiatriques associés au trouble du spectre
autistique chez la personne autiste vieillissante ».

Explorations neurofonctionnelles : Frédérique Bon-
net-Brilhault présente les modes d’exploration actuels
en électrophysiologie, imagerie cérébrale, systéme de
suivi du regard et spectroscopie en proche infrarouge.
En combinant ces techniques qui permettent de voir le
cerveau en action avec la clinique et la génétique « on
peut légitimement penser en savoir plus sur la physio-
pathologie de [’autisme et ainsi pouvoir appliquer les
progres de la recherche a la clinique ».

Je ne peux que recommander ce livre a tous les profes-
sionnels, notamment aux médecins, qui ont a coeur d’as-
seoir leur pratique sur les données les plus récentes. C’est
un devoir pour eux. Cet ouvrage est aussi une référence
actualisée pour les parents et tous ceux qui décident de
la politique de la recherche et de la politique sociale, de
santé et de formation sur le territoire (Universités, Ecoles
de formation, ARS et Conseils Généraux) et auprés des
personnes (MDPH).
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