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3@%;9 éditorial

Chers lecteurs,

e bulletin arrive au cceur de 1’été, et donc un peu

plus tard que d’ordinaire, mais nous avons tenu

a rassembler les contributions de la 9¢ Journée
Régionale de I’arapi qui s’est déroulée a La Rochelle fin
mai, et il fallait donc un peu de temps aux auteurs et au
comité éditorial pour en rendre compte.

Ainsi, vous aurez un excellent apergu du contenu de cette
manifestation grace aux textes rédigés par les conféren-
ciers suite a cette journée trés documentée sur le théme
de la vie privée, la vie sociale et la vie professionnelle
des personnes avec autisme dans la cité. Comme le pré-
cise René Cassou de Saint Mathurin, qui a été a ’ori-
gine de cette journée avec Dominique Fiard et Séverine
Recordon-Gaboriaud, « du coté des Arapiens », il est es-
sentiel aujourd’hui de pouvoir explorer les fagons de ren-
dre la cité vraiment accessible aux personnes avec autis-
me et leur permettre d'y participer en communiquant, en
travaillant, en ayant accés aux loisirs, et en bénéficiant
de soutiens en fonction de leurs besoins spécifiques. Ces
textes donnent, chacun a leur fagon, un éclairage sur la
maniere d’aider la personne avec autisme a trouver sa
place comme tout un chacun dans la cité, mais aussi sur
la maniére d’aménager la cité pour qu’elle puisse permet-
tre aux personnes en situation de handicap d’y trouver un
véritable accueil.

Une nouvelle rubrique « Synthéses d’articles scientifi-
ques » vient enrichir ce bulletin, et, comme son intitulé le
stipule, nous avons voulu illustrer et renseigner un théme
particulier relatif & 1’autisme, en résumant des articles
scientifiques en langue anglaise qui s’y rapportent. Ainsi,
enseignants-chercheurs et doctorants de deux laboratoires
de psychologie, I’un a I’Université de Toulouse et I’autre
a I’Université d’Aix-Marseille, ont contribu¢ a I’explo-
ration des processus neurocognitifs dans 1’autisme d’une
part, et des difficultés de traitement des informations dy-
namiques, d’autre part.

Autre nouveauté dans ce numéro, la rubrique « Notes de
terrain » qui offre un témoignage documenté sur les ef-
fets secondaires des neuroleptiques, sujet sensible et trop
peu abordé, que nous avons donc choisi de traiter a partir
d’une pratique de terrain, ici celle d’un psychiatre, Jean
Pierre Malen, qui nous fait partager ses réflexions.

Et puis, prolongeant la réflexion sur I'accés aux loisirs,
vous pourrez lire un texte dense en informations relati-
ves aux pratiques sportives adaptées a 1’autisme, rédigé
par des enseignants-chercheurs et leurs collaborateurs
de I’Université¢ de Clermont-Ferrand. Il devrait donner
bien des clés a celles et ceux qui souhaitent faire bénéfi-
cier les personnes avec autisme d’activités physiques qui
puissent leur correspondre, les motiver, leur apporter des
satisfactions, et les faire progresser dans les grands do-
maines du développement grace aux apprentissages que
stimule et favorise 1’activité physique et sportive.

Enfin, vous retrouverez les rubriques habituelles consa-
crées d’une part a de récents travaux de these, ici une
étude physiopathologique en électrophysiologie et IRMT,
et d’autre part a des notes de lecture et d'échos de jour-
nées de formation ou de colloque.

Bonne lecture de ce numéro, bon été, et rendez-vous fin
2013 avec entre autres des résumés d’interventions qui
auront lieu au Croisic en octobre, lors de la prochaine
Université d’automne de l'arapi.

Carole Tardif
Rédacteur en chef

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 29 - été 2012



Recommandations aux auteurs

Le Bulletin Scientifique de l’arapi

Si vous désirez soumettre un article, merci de nous en-
voyer un texte par mail a :

Carole.Tardif@univ-amu.fr
Le texte est saisi sous Word, en interligne 1.5, Times 12.

Le texte devra compter (hors références bibliographi-
ques) s’il s’agit d’un article, 10 a 20 pages ; s’il s’agit
d’un résumé de these : 5 a 6 pages, s’il s’agit dune note
de lecture : 2 a 3 pages.

Les figures et tableaux sont parfaitement lisibles, titrés et
numérotés et transmis séparément, pour les figures, sous
forme de fichier image (.jpg, .tif...) en haute définition
(300 dpi).

Larticle comprendra :

* un titre.

¢ les noms des auteurs (Nom, Prénom) et pour chacun,
un renvoi a leur adresse professionnelle (nom du ser-
vice, du laboratoire ou de I’institution, lieu). Les coor-
données complétes (avec mail) de I’auteur principal, et
sa fonction, sont mentionnées.

* 4 a5 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, apres 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

*Rappel : Pour un ouvrage : Auteur, Initiale du pré-
nom. (date de publication entre parentheses). Titre de
I"ouvrage écrit en italique. Ville : Editions.

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

pages.
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Rendre la cité accessible

ette année 2013, qui succéde a l'année de

l'autisme grande cause nationale et qui est

celle du 30° anniversaire de l'arapi et de 'an-

nonce du 3¢ plan autisme, nous a donné I'oc-
casion de faire un point d'étape, a la 9¢Journée Régionale
qui se tenait a La Rochelle le 25 mai 3013.

La recherche dans le domaine de 'autisme a fait des pro-
gres considérables au cours des 30 dernieres années, que
ce soit dans le domaine du diagnostic, de 1'épidémiologie,
de la compréhension des mécanismes génétiques, phy-
siologiques, psychologiques, ou des explorations fonc-
tionnelles (imagerie fonctionnelle, eye-tracking...). Il
existe maintenant un consensus pour considérer que les
troubles autistiques s'étendent tout au long d'un spectre,

René Cassou de Saint-Mathurin'

les personnes avec autisme (et les personnes handicapées
en général) est-elle susceptible de convenir a chacun de
nous ?

Dans les textes qui suivent chacun des conférenciers pré-
sentent, dans des domaines qui vont de la vie sociale au
droit, comment il est possible de « Rendre la cité accessi-
ble aux personnes avec autisme ».

Participer a la vie de la cité, c'est d'abord savoir com-
muniquer, illustré par Judith Brisot-Dubois, grace au
programme MIA, un programme d'apprentissage des ha-
biletés sociales s'adressant a des adolescents avec autis-
me sans déficience intellectuelle, qu'elle met en ceuvre
a Montpellier avec le

Pr Amaria Baghdadli. Comment

les progres de la recherche
peuvent-ils se traduire dans la
prévention des inadaptations
des personnes avec autisme ?

les personnes atteintes partageant toutes des difficultés
sur le plan de la communication sociale et un répertoire
répétitif et restreint des comportements et des intéréts.
Ces caractéristiques, qui sont au coeur du trouble autisti-
que, sont associées a un handicap toujours présent.

C'est également ob-
tenir les aides per-
mettant la compen-
sation du handicap,

Comment les progrés de la recherche peuvent-ils se tra-
duire dans la prévention des inadaptations des personnes
avec autisme ? Voila le fil rouge de cette journée régio-
nale.

Josef Schovanec a illustré avec beaucoup d'humour, au
travers de la métaphore du voyage, une idée qui devrait
constamment guider nos interventions auprées des person-
nes avec autisme : si nous devons les aider a s'adapter a
leur environnement, nous devons également, quand cela
est nécessaire, adapter l'environnement a leurs particu-
larités. Josef Schovanec nous a aussi montré, avec ses
expériences de voyage et de sa connaissance des cultu-
res anciennes et des langues de I'Afrique et de 1'Orient,
que si nous percevons facilement les différences entre
les personnes avec autisme et nous, nous oublions les
différences aussi marquées entre personnes « neurotypi-
ques ». Une société qui se montre peu accueillante pour

en terme d'inclusion

scolaire, profession-

nelle, d'orientation vers des dispositifs d'accompagne-
ment adaptés ou de financement des soutiens profession-
nels ou familiaux. Maitre Alexandra Grévin, grace a sa
connaissance du droit du handicap et de son expérience
du contentieux dans ce domaine, a présenté les ressour-
ces dont peuvent disposer les familles et les personnes
avec autisme, les recours qui leur sont offerts en cas de
difficultés et comment assurer la protection des person-
nes avec autisme tout en respectant leur autonomie.

Rendre la cité accessible, c'est aussi réfléchir aux amé-
nagements de l'espace physique et de 1'habitat nécessités
par les particularités sensorielles et cognitives des per-
sonnes avec autisme. Karima Mahi a introduit ce théme,
avec sa formation d'architecte et son expérience de pa-
rent et de consultante dans le domaine de l'autisme. Jean-

! Psychiatre, La Rochelle, Secrétaire Général de l'arapi et coordonnateur de la 9° Journée régionale.
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Michel Hus expose dans ce numéro la réflexion conduite
avec les usagers et les architectes pour I'aménagement
des locaux du CEAA (Centre Expertise Autisme Adultes)
a Niort.

Pouvoir accéder a la vie de la cité, c'est aussi travailler :
Charles Durham présente comment il est possible d'envi-
sager un accompagnement permettant une insertion pro-
fessionnelle en milieu ordinaire : son expérience montre
que cet objectif idéal n'est pas un objectif irréaliste.

C'est aussi pouvoir se soigner, et l'expérience du Dr
Agnés Michon a 1'hopital de jour de Chatellerault illustre
comment une réflexion sur les besoins et les particulari-
tés des patients avec autisme rend possible une offre de
soins qui limite le stress et la survenue de troubles du
comportement chez eux, tout en facilitant le travail des
professionnels de santé.

C'est enfin pouvoir accéder a des loisirs : Elsa Bouteloup
présente I'ALEPA (Activités et Loisirs Educatifs pour
Personnes avec Autisme), qui offre depuis plusieurs an-
nées des activités de loisirs pour des jeunes avec autisme,
quelle que soit la sévérité de leur handicap. Au dela de
l'enthousiasme et du dynamisme de cette directrice et
de I'équipe de bénévoles de 'ALEPA, cet exposé mon-
tre comment des personnes qui ne sont pas des profes-
sionnels de l'autisme ou du handicap peuvent, sous ré-
serve qu'ils aient une bonne compréhension des troubles
autistiques, apporter des réponses créatives parfaitement
adaptées aux besoins des personnes.

i SO

Charente
Maritime

Maison Pour I’Autisme

nfin dans une période ou les contraintes

budgétaires pésent de plus en plus lour-

dement sur les personnes, les familles et

les institutions, cette journée a permis de
mesurer ce qui est possible grdce a la solidarité et a
l'aide que nous avons pu trouver aupres de tous ceux
qui ont contribué a son organisation. En premier lieu,
le Conseil Général de la Charente-Maritime, dont la
vice-présidente Mme Corinne Imbert et la directrice
de I'"Autonomie, Mme Sylvie Tinevez, nous ont offert
un lieu magnifique et le soutien efficace de ses agents
dans l'organisation matérielle de cette journée. Mais
aussi les associations partenaires, associations de
parents (Autisme Poitou-Charentes, Autisme 17),
associations médicosociales accueillant des person-
nes avec autisme (ADEI 17, ADAPEI 17, ADAPEI
79, Association Emmanuelle, CEAA), et AG2R-La
Mondiale, dont le soutien financier a permis ['or-
ganisation de cette journée et qui nous a autorisé a
illustrer le theme avec le regard de Ludovic Virot et
de son film « A bout de bras ».

Que tous ceux qui ont contribué a l'organisation et a
la réussite de cette journée : intervenants, partenai-
res, participants soient ici remerciés pour le soutien
qu'ils ont apporté a l'action de 'arapi . s'engager
ensemble, parents et professionnels, pour mettre la
recherche au service des personnes avec autisme...
dont ils trouveront l'illustration dans les textes qui
suivent.

Association Départementale des

CENTRE HOSPITALIER
de NIORT

Amis et Parents d'Enfants Inadaptés

r C.RA.«FioAitou-g
JLSC ADAPEI 17 '-\\3
Association Dépar(ementale des Parents et Amis de 8

Association Emmanuelle

de Ch: t. itime

Al

@ D Agence Régionale de Santé
Poitou-Charentes %

UNION REGIONALE

ISME qroupe
E.C.S. Autis

AUTISME FRANCE

ISME

avec le soutien de

la
Charente
Maritime

AG2R LA MONDIALE
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Entrainement aux habiletés sociales
pour enfants et adolescents

avec TSA-SDI ' ;

le programme MIA’

es cognitions sociales mobilisent des processus
I cognitifs complexes qui sous-tendent les habiletés
sociales : capacités de comprendre et d’interpréter
correctement ses propres émotions et celles d'autrui, de
comprendre et utiliser les codes sociaux dans une conver-
sation ou se mettre a la place d’autrui et comprendre son
point de vue. Un déficit a ce niveau peut retentir de fagon
majeure sur la qualité de vie des personnes (isolement
affectif voire troubles dépressifs ou anxieux). Les recom-
mandations sur le dépistage et le diagnostic de l'autisme
de la Haute Autorité en Santé (HAS) soulignent 1'im-
portance d'une « surveillance systématique du dévelop-
pement de la communication sociale au cours des trois
premieres années au méme titre que les autres aspects
du développement ». A 1'age scolaire, il est recommandé
d'étre attentif aux enfants présentant des difficultés im-
portantes dans les interactions sociales et des particulari-
tés dans les apprentissages sans retard mental significatif
associé. En effet chez les enfants et adolescents avec un
Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA avec ou sans dé-
ficience intellectuelle), la revue de la littérature met en
évidence l'existence de nombreuses particularités dans
ce domaine (Baron-Cohen & Bolton, 1993 ; Howard,
Cowell, Boucher & al., 2000 ; Lindner & Rosen, 2006 ;
Balconi & Carrera, 2007 ; Rump, Giovanelli, Minshew
& al., 2009).

La littérature reléve également que les interventions pro-
sociales ciblant le développement des compétences so-
ciales peuvent avoir un impact positif sur le développe-
ment ultérieur des personnes avec TSA-SDI (Baghdadli,
Brisot & al., 2010).

Les habiletés sociales

Si les habiletés sociales regroupent I'ensemble des capa-
cités spécifiques qui permettent a une personne d’accom-
plir une performance jugée socialement adaptée, elles ré-
sultent également de l'alchimie de plusieurs compétences

Judith Brisot-Dubois? et Amaria Baghdadli?

étroitement intriquées dont nous présentons ici, de fagon
succincte et non exhaustive, certains éléments princeps
ou ingrédients de base : la communication, la commu-
nication non verbale, la conversation et la résolution de
probléme.

e La communication

Communiquer avec autrui est un acte complexe qui né-
cessite la prise en compte a la fois de la forme du message,
de son contenu ou encore de la fagon dont il doit étre uti-
lis¢ (Bloom & Lahey, Jakobson, Riley & Riley cités par
Picard, 1992). Communiquer n'est possible que s'il existe
un locuteur, un message et un interlocuteur. Ceci impli-
que d'une part, la mobilisation de compétences sur les
aspects du langage formel : le langage oral et le langage
écrit, associée a de bonnes compétences sur les versants
réceptifs (en compréhension) et expressifs. Les aspects
formels sont liés a des

capacites  pragmati- Si les habiletés sociales
ques ou non verbales ,

. regroupent l'ensemble des ca-
du langage (Cosnier, ., .. .
1996). Un acte de pacités spécifiques qui
communication doit permettent a une personne
donc permettre a une d’accomplir une performance
personne, quel que jugée socialement adaptée,

soit son age, de déve- , .
lopper des habiletés elles résultent également

sociales (habileté de de l'alchimie de plusieurs
jeu, compréhension compétences étroitement
des situations socia- intriquées...

les, compréhension
des émotions, etc.).

¢ La communication non verbale

Savoir communiquer fait appel a un corpus large de
compétences tres diversifiées alliant la qualité du contact
oculaire dans l'interaction, la capacité de mobilisation et
de perception des expressions faciales, les modalités vo-
cales (intensité par exemple), la posture (ni trop loin, ni

' Troubles du Spectre de I'Autisme Sans Déficience Intellectuelle

Module d’Intervention appliqué a I’ Autisme

3 Orthophoniste, Docteur en Psychologie, Centre Ressources Autisme Languedoc-Roussillon, SMPEA Peyre-Plantade, CHRU
de Montpellier, Laboratoire Epsylon, j-brisot@chu-montpellier.fr

Peyre-Plantade CHRU de Montpellier, Laboratoire Epsylon.

Meédecin pédopsychiatre, PU/PH, coordonateur du Centre Ressources Autisme Languedoc-Roussillon et responsable du SMPEA
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trop prés de l'interlocuteur), la gestuelle etc. Ce langage
« silencieux » vient étayer le langage oral lorsque nous
échangeons avec autrui en apportant des indices supplé-
mentaires a notre interlocuteur qui les repére et les inte-
gre le plus souvent de fagon automatique. Cet étayage
peut également étre renforcé par des figures de styles
linguistiques faisant appel a des compétences fines sur
le plan du décodage de l'implicite (Kerbrat-Orecchioni,
1998) parfois sous-jacent a notre discours. Il lui apporte
alors une certaine coloration permettant a l'interlocuteur
d'en saisir les multiples facettes. Un simple mot peut-&tre
énoncé de fagon exclamative mais aussi réprobatrice, as-
soci¢ a des mimiques ou des gestes différents selon le
contexte de son émission. Les métaphores pour leur part
sont en général aisément repérables, « se creuser la téte »,
en raison de l'incongruité de leur sens littéral, mais peu-
vent étre parfois plus subtiles et faire appel a un référen-
tiel commun (« l'or noir », le « billet vert ») ou résulter
de manipulation complexe de notre langue (exemple des
figures d'opposition littéraires : « la gréve du zele »). Ces
aspects de la communication sont dépendants du code
utilisé (langage oral, langage écrit) et peuvent différer
selon les locuteurs (contexte, relation interpersonnelle,
culture etc.) auxquels vont s'associer également des codes
intrafamiliaux ou de proximité.

Fond Forme

J'ai une réunion, je suis
en retard, et le tramway

Précision :

Précision de la valeur de

n'arrive pas. . L.
p mes besoins : cette réunion

Elaboration est-elle obligatoire pour

des réponses/stratégies :
Je me renseigne pour savoir
si le tramway ne va pas tar-
der, je prends un taxi,
je téléphone pour prévenir
de mon retard

moi ? Est-ce grave si j'y
arrive en retard ?

Faire un choix :
Je téléphone pour prévenir
de mon retard

Développer un plan pour
passer a l'action :
Je n'ai plus de forfait

Demander
aide et assistance :
Je demande a une personne
de me préter son portable

Répondre ou renouveler
positivement une requéte.

Maintenir le lien.

Conclure ou se retirer
poliment :

Mon premier interlocuteur
me refuse son aide, je
réitére ma demande aupres
d'une autre personne, en
cas de refus renouvelé,
j'envisage
une autre stratégie.

Figure 1. Exemple de résolution de probleme.

¢ La conversation

La conversation est régie par des régles conversationnel-
les complexes, dépendantes d'une multitude de codes so-
ciaux assujettis a des régles de contextes tout comme la
communication verbale et non verbale : savoir remercier,
faire et recevoir un compliment, ne pas étre trop bavard,
répondre aux questions, ne pas couper la parole, savoir
décoder les signaux non verbaux : lassitude de 1’interlo-
cuteur, préoccupations etc. (Baghdadli & Brisot, 2011).
Les habiletés conversationnelles présupposent donc la
capacité entre les locuteurs d'initier, maintenir et clore
l'interaction a ce niveau. « Une conversation ressemble
a un échange de balles : un bon partenaire vous envoie
la balle droit dans le gant, de sorte qu'il est presque im-
possible de la rater ; quand c'est a lui de recevoir, il rat-
trape tout ce qui arrive de son coté » (Paul Auster cité par
Grozdanovitch, 2007). Savoir converser nécessite ainsi
d'échanger et de savoir parler avec le locuteur mais aussi
de savoir se taire... « Le silence est une des formes les
plus perfectionnées de l'art de la conversation » (Paul
Valéry, 1935).

e La résolution de probléme

Un probléme existe lorsqu'il y a obstacle pour franchir
une étape. La résolution de probléme en est le processus
d'identification et présuppose la capacité a analyser une
situation comme pouvant poser probléme, puis vise a la
mise en ceuvre d'une solution a ce probléme. La résolu-
tion de probléme a d'abord été congue dans le cadre des
théories béhavioristes comme relevant d'un apprentis-
sage progressif et non intentionnel, par essais et erreurs.
Elle est aujourd'hui considérée comme une activité com-
plexe, finalisée, dans laquelle la représentation mentale
(« insight ») de la situation occupe une place centrale
(Baghdadli & Brisot, 2011). Cette activité se décompose
en deux parties : le fond et la forme. Le fond consiste
a préciser le probléme, ¢élaborer des réponses, faire des
choix, développer un plan pour passer a l'action, deman-
der aide et assistance. La forme consiste a préciser la
valeur des besoins, répondre ou renouveler positivement
une requéte, maintenir le lien, conclure ou se retirer poli-
ment (voir la Figure 1).

L'alchimie entre ces différents ingrédients résulte d'un
processus d'apprentissage naturel dans le développement
ordinaire chez le jeune enfant. Or celle-ci est perturbée
chez les personnes avec TSA-SDI compromettant ainsi
leurs capacités adaptatives tant sur le plan de l'intégra-
tion sociale que scolaire et professionnelle. Un déficit
des compétences sociales va par conséquent générer ou
accentuer des troubles tels que l'isolement conduisant
a la dépression, voire des troubles des conduites et des
comportements. La communauté scientifique, les inter-
venants, les associations, les familles s'interrogent de
fagon récurrente sur le choix, la nature, 1'impact d'une in-
tervention visant une amélioration de la qualité de vie des
personnes avec TSA-SDI et de leur entourage.
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L'entrainement aux habiletés sociales

« L'Entrainement aux Habiletés Sociales » est une inter-

vention dont l'intérét dans les TSA-SDI est actuellement

souligné dans la littérature. Sont distingués schématique-
ment :

* les interventions éducatives « généralistes » qui utili-
sent la médiation relationnelle et les principes géné-
raux de I’éducation,

* les interventions éducatives « comportementalistes »
qui proposent un véritable « entrainement ».

La réalisation de scénarios sociaux adaptés a chaque en-
fant, a partir du modele proposé par Carol Gray (Gray,
1998) et 'utilisation de ces scénarios peuvent aider 1'en-
fant a faire face aux différents problémes de la vie quo-
tidienne.

La participation a un groupe d'entralnement aux habiletés
sociales doit permettre a 1'enfant d'acquérir des connais-
sances théoriques et de les mettre en application. Ces
groupes doivent étre préparés en fonction des besoins
particuliers des participants. Krasny propose, en 2003,
les « ingrédients » essentiels d'un groupe d'entrainement
aux habiletés sociales : étre concret, structuré et prévisi-
ble, faire des groupes homogenes de langage, utiliser des
techniques d'apprentissage diverses et variées, s'intéres-
ser aux autres, renforcer la conscience de soi et l'estime

événement social (un godter...). L’enseignement théori-
que et les activités pratiques liés aux différentes habile-
tés sociales ont été abordés progressivement (Solomon,
2004). 11 s'agit de proposer ainsi un apprentissage graduel
sur 20 séances avec des objectifs hiérarchisés allant des
comportements sociaux les plus simples vers les compor-
tements sociaux les plus complexes :

- Connaissance et compréhension des émotions

Expression faciale et communication non-verbale
- Théorie de I’esprit
Habiletés conversationnelles

- Résolution de problémes

Les enfants ont a leur disposition tout au long des modu-
les un « journal de bord » leur permettant de noter les ta-
ches a accomplir d'une séance a 'autre (principe habituel
des thérapies comportementales) (Baghdadli & Brisot,
2011).

* Organisation des séances

Les séances sont organisées a partir de séquences bien
déterminées (accueil, bilan, enseignement théorique, ac-
tivités pratiques, et attribution des taches a effectuer pour
la séance suivante). Toutes les séances (1 h 15 chacune)
sont construites a partir de ce modéle précis qui est répété

d'une séance a l'autre

L'entrainement aux habiletés
sociales repose sur des
principes (thérapie cognitive et
comportementale) largement
utilisés au plan international
et dont les bénéfices chez
D’enfant ont été soulignés dans
le rapport de ’expertise
collective Inserm (2004).

afin de permettre aux
enfants de mieux se
repérer dans le temps
et de leur donner une
lecture familiére et
prévisible du déroule-
ment de celles-ci. Les
séances se déroulent
les mercredi apres-
midi avec interruption

de soi, choisir des objectifs appropriés, donner des plans
et des listes des activités, avancer de fagon séquentielle et
progressive, promouvoir la généralisation et le maintien
des acquis.

Ce type d'intervention a une efficacité mise en avant par
quelques études, dont le nombre est encore limité (Ozonoff
& Miller, 1995 ; Mesibov, 1992 ; Williams, 1997 ; Howlin
& Yates, 1993 ; Solomon, 2004 ; Baghdadli, Brisot & al.,
2013). L'entrainement aux habiletés sociales repose sur

des principes (thérapie cognitive et comportementale)
largement utilisés au plan international et dont les béné-
fices chez ’enfant ont été soulignés dans le rapport de
I’expertise collective Inserm (2004). Paradoxalement, en
France, ces interventions sont encore assez peu propo-
sées de fagon structurée aux patients avec des TSA et leur
sont « préférées » des « interventions éducatives généra-
listes » qui reposent sur la médiation relationnelle et les
principes de I’éducation ou de la pédagogie générale.

Le programme MIA
(Baghdadli & Brisot, 2011)

Une recherche en soin courant (Baghdadli, Brisot & al.,
2013) a permis de formaliser un protocole d'intervention
concernant l'entrainement aux habiletés sociales. La ge-
nése de ce protocole apparait dans les travaux d'Ozonoff
(2003) et Solomon (2004).

¢ Contenu des séances d’Entrainement
aux Habiletés Sociales

Les séances ont été réparties en deux modules (chacun
comprenant 10 séances). Chaque module est clos par un

pendant les vacances

scolaires.

Deux professionnels (orthophoniste, éducateur, infirmier
psychologue ou psychomotricien) animent le groupe.
Leur role et leur fonction sont strictement définis des
le début des séances et ne doivent pas étre permuté.
L'enseignement théorique et pratique est attribu¢ a un
animateur principal. Le contrdle des postures, le respect
du cadre, l'anticipation des situations a risque (anxioge-
nes selon les enfants par exemple) incombe a I'animateur
régulateur. Une parfaite synchronisation entre les deux
animateurs est par conséquent nécessaire afin que les ob-
jectifs prédéfinis des séances soient respectés a chaque
fois.

Le cadre est également matérialisé de facon structurée
(méme place assise, régles affichées, fiches de présences,
thermomeétre émotionnel a disposition). Avec également
le but de favoriser le transfert des acquis et leurs répli-
cations au quotidien avec notamment l'aide d'un carnet
de bord, d'un cahier de liaison ou de communication. Ce
dernier est un outil personnalisé dans lequel sont insérées
a chaque séance les nouvelles fiches techniques et des
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fiches de travail. Exemple : je repére un moment dans la
semaine ou je n’ai pas respecté les régles, je dessine ou
je raconte. Je repére un moment dans la semaine ou j’ai
respecté les régles, je dessine ou je raconte.

¢ Les fondamentaux

Certains ¢léments fondamentaux viennent guider la mise
en place puis le déroulement des séances. Il s'agit dans
un premier temps d'évaluer les capacités du participant
(premiére étape d’un accompagnement, selon les préco-
nisations des recommandations) afin de constituer des
groupes relativement homogenes. Nous avons remarqué
par exemple au cours de notre pratique clinique qu'il était
important de tenir compte, non seulement de I'dge de
I'enfant, mais également de son degré de scolarisation.
Un enfant 4gé de 11 ans scolarisé au collége et un enfant
du méme age encore scolarisé au primaire, méme s'ils
ont tous deux un diagnostic de TSA-SDI, ne disposent
pas d'un référentiel commun. Malgré ces précautions les
participants ont des connaissances différentes liées a leur
trajectoire développementale et nous tenons particulie-
rement a homogénéiser celles-ci dans le groupe par une
mise a niveau des connaissances communes a l'aide de
I'enseignement théorique. Cet enseignement théorique
revét des allures magistrales, mais il est adapté a 1'age
des enfants et nous avons noté que les participants étaient
souvent trés attentifs a cette forme de présentation. Cet
enseignement touche les versants expressifs et réceptifs
de chaque domaine abordé. La seconde partie de la séan-
ce est dévolue a la mise en pratique des connaissances
avec les jeux de rdles, jeux coopératifs, etc. Nous don-
nons une importance capitale au travail de modélisation
(vidéo-modeling notamment) permettant aux participants
de revenir tous ensemble sur les jeux de roles réalisés a

Le programme MIA est un

chaque séance. Des
leitmotivs constants

programme limité dans

le temps et n'est en aucun cas
substituable aux autres prises
en charge dont peuvent
bénéficier les participants.

La problématique demeure
autour de la notion de
transfert des acquis, de la ré-
plication des thématiques tra-
vaillées au quotidien

pour un maintien des acquis
a long terme.

guident notre travail :
répéter les compor-
tements, les jeux de
role, rendre les taches
simples et explicites
et enfin, positiver,
mettre en avant les
compétences, les ca-
pacités de chacun,
proposer  systémati-
quement des renfor-
gateurs sociaux.

Conclusion

Le programme MIA est un programme limité dans le
temps et n'est en aucun cas substituable aux autres pri-
ses en charge dont peuvent bénéficier les participants. La
problématique demeure autour de la notion de transfert
des acquis, de la réplication des thématiques travaillées
au quotidien pour un maintien des acquis a long terme.
Une intervention isolée hebdomadaire est efficiente mais
non suffisante. Il est par conséquent trés important de
pouvoir collaborer tout au long du programme avec les
familles et les différents acteurs présents au quotidien.
Une approche transversale est bien souvent indiquée avec
d'autres professionnels de santé. Cette approche peut se
faire de fagon conjointe aux déroulements des séances
ou apres le déroulement du programme MIA pour ne pas
étre trop chronophage dans la vie du participant et de sa
famille. 11 peut étre intéressant par exemple pour des ado-
lescents TSA-SDI de travailler avec un orthophoniste ou
phoniatre en terme de rééducation vocale précisément sur
le timbre, l'intensité vocale, par exemple dans le cadre de
la mue vocale, cette étape ¢tant souvent particulierement
difficile. 11 est également important de trouver des lieux
de « socialisation » et d'activités d'intégration (centres
acrés, Maison pour Jeunes etc.). Il ne faut pas hésiter par-
fois a s'appuyer sur les intéréts restreints de I'adolescent
pour l'aider a rencontrer des jeunes de son age qui ont les
mémes passions (club d'échec, d'astronomie, etc.).

Il est également trés important dans ces ateliers d'impli-
quer le participant dans sa démarche d'apprentissage et
de travailler conjointement I'estime de soi. Il faut savoir
utiliser des stratégies diversifiées qui soient stimulantes et
rester créatifs dans le respect des besoins de chacun, tout
cela dans une atmosphere positive et valorisante pour le
participant. Ce type d'accompagnement pourrait étre en-
visagé dans un cadre global et continu jusqu'a I'age adulte
ou de nouvelles questions vont se poser notamment dans
les domaines de la vie amoureuse et affective. Il nous
semble dés a présent important de réfléchir non seule-
ment a la diffusion de ce type d'intervention, mais éga-
lement a I'¢largissement de la tranche d'dge initialement
ciblée par nos travaux, tout cela dans le souci constant
d'optimiser la qualité de vie des personnes avec TSA-SDI
et leur rendre ainsi la « cité accessible ».

Tous nos remerciements a l'équipe du Centre Ressources
Autisme Languedoc-Roussillon et notamment Frangois
Seganti, éducateur vidéaste et surtout aux enfants et ado-
lescents et leurs parents qui nous permettent d'avancer
sans cesse.

10

le Bulletin scientifique de [’arapi - numeéro 31 - printemps 2013



9¢ Journ¢e Regionale - La Rochelle

Bibliographie
Auster, P. (2007). The invention of solitude. Penguin books.

Baghdadli, A., Brisot, J., Henry, V., Michelon, C., Soussana,
M., Rattaz, C., et al. (2013). Social skills improvement in chil-
dren with high-functioning autism: a pilot randomized control-
led trial. European Child & Adolescent Psychiatry, 1-10.

Baghdadli, A., & Brisot-Dubois, J. (2011). Entrainement aux
habiletés sociales appliqué a l'autisme: Guide pour les interve-
nants: Elsevier Masson.

Baghdadli, A., Brisot-Dubois, J., Picot, M.-C., & Michelon, C.
(2010). Comparaison de ’effet de deux interventions prosocia-
les sur I’évolution des capacités d’identification des expressions
faciales et du raisonnement social d’enfants avec un syndrome
d’Asperger ou autisme de haut niveau. Neuropsychiatrie de
l'enfance et de l'adolescence, 58(8), 456-462.

Balconi, M., & Carrera, A. (2007). Emotional representation in
facial expression and script: A comparison between normal and
autistic children. Research in developmental disabilities, 28(4),
409-422.

Baron-Cohen, S., & Bolton, P. (1993). Autism: the facts:
Oxford: Oxford University Press.

Bloom, L., Lahey, M., Hood, L., Lifter, K., & Fiess, K. (1980).
Complex sentences: Acquisition of syntactic connectives and
the semantic relations they encode. Journal of child language,
7(02), 235-261.

Chevrie-Muller, C. (2007). Exploration du langage oral. in
Chevrie-Muller, C. & Narbona, J. Editeurs. Le Langage de
l'Enfant-Aspects normaux et pathologiques (3¢ édition révisée
et augmentée) Paris : Masson.

Cosnier, J. (1996). Les gestes du dialogue, la communication
non verbale. Revue de psychologie de la motivation, 21, 129-
138.

Gray, C. A. (1998). Social stories and comic strip conversations
with students with Asperger syndrome and high-functioning
autism. in Schopler, E., Mesibov, G.B. & Kunce, L.J. Editeurs.
Asperger Syndrome or High-Functioning Autism ? New York:
Plenum Press.

Grozdanovitch, D. (2007). De l'art de prendre la balle au bond.
Paris : JC Lattes.

Howard, M. A., Cowell, P. E., Boucher, J., Broks, P., Mayes,
A., Farrant, A., et al. (2000). Convergent neuroanatomical and
behavioural evidence of an amygdala hypothesis of autism.
Neuroreport, 11(13), 2931-2935.

Howlin, P., & Yates, P. (1999). The potential effectiveness of
social skills groups for adults with autism. Autism, 3(3), 299-
307.

Inserm (dir.). (2004). Psychothérapie : Trois approches
évaluées. Rapport. Paris : Les éditions Inserm, XII, 553 p.
(Expertise collective). http://hdl.handle.net/10608/146 .

Kerbrat-Orecchioni, C. (1998). L'implicite. Paris : Armand
Colin.

Krasny, L., Williams, B. J., Provencal, S., & Ozonoff, S. (2003).
Social skills interventions for the autism spectrum: essential
ingredients and a model curriculum. Child and Adolescent
Psychiatric Clinics of North America, 12(1), 107.

Lindner, J. L., & Rosén, L. A. (2006). Decoding of emotion
through facial expression, prosody and verbal content in chil-
dren and adolescents with Asperger’s syndrome. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 36(6), 769-777.

Mesibov, G. B. (1992). Treatment issues with high-functioning
adolescents and adults with autism. in Schopler, E. et Mesibov,
G. High-functioning individuals with autism, New York:
Plenum Press.

Ozonoff, S., & Miller, J. N. (1995). Teaching theory of mind:
A new approach to social skills training for individuals with
autism. Journal of Autism and developmental Disorders, 25(4),
415-433.

Peters-Scheffer, N., Didden, R., Korzilius, H., & Sturmey, P.
(2011). A meta-analytic study on the effectiveness of compre-
hensive ABA-based early intervention programs for children
with Autism Spectrum Disorders. Research in Autism Spectrum
Disorders, 5(1), 60-69.

Picard, D. (1992). De la communication a l'interaction: 1'évolu-
tion des modeles. Communication et langages, 93(1), 69-83.

Rump, K. M., Giovannelli, J. L., Minshew, N. J., & Strauss, M.
S. (2009). The development of emotion recognition in indivi-
duals with autism. Child development, 80(5), 1434-1447.

Solomon, M., Goodlin-Jones, B. L., & Anders, T. F. (2004).
A social adjustment enhancement intervention for high func-
tioning autism, Asperger’s syndrome, and pervasive develop-
mental disorder NOS. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 34(6), 649-668.

Valéry, P. (1935). Notion générale de l'art. La Nouvelle Revue
Frangaise, 266, 683-693. Disponible sous forme numérique sur
le site de I'Université du Québec a Chicoutimi (UQAC) sur une
page de J.-M. Tremblay, http://classiques.uqac.ca/classiques/
Valery_paul/notion_generale art/notion_art.html

Williams, J., Watts, F., MacLeod, C., & Mathews, A. (1997).
Cognitive psychology and emotional disorders 2" ed. New
York: Jolm Wiley & Sons.

le Bulletin scientifique de [ arapi - numéro 31 - printemps 2013



9¢ Journce Régionale - La Rochelle

Lorsque la personne autiste présente a [’age adulte une
situation de handicap elle a acces a tous les droits in-
hérents au handicap.

Les droits des adultes avec autisme

Ces droits peuvent s'é¢tudier sous deux angles :
* les prestations pour les adultes avec autisme ;
* la protection pour les adultes avec autisme.

L. Prestations
pour les adultes avec autisme

Il existe deux types de prestations pour les adultes. Il
s'agit de l'allocation aux adultes handicapés et de la pres-
tation de compensation du handicap.

A. L'allocation aux adultes handicapés
et la prestation de compensation :

1. L'allocation aux adultes handicapés :

a. Cadre juridique :

L'allocation aux adultes handicapés est mentionnée
a l'article L.821-1 du code de la sécurité sociale.

Son montant mensuel est, depuis le 1° avril 2013,
de 776,59 €.

Obtenir I'allocation aux adultes handicapés néces-
site de remplir des conditions administratives et
des conditions médicales.

Concernant les conditions administratives, 1'adulte
avec autisme doit étre agé d'au moins de 20 ans
et de moins de 60 ans, sauf exceptions. Il doit ré-
sider de maniére permanente sur le territoire mé-
tropolitain (ou dans un DOM ou a Saint Pierre et
Miquelon).

Concernant les conditions médicales, il y a deux
possibilités pour pouvoir bénéficier de cette allo-
cation :

* Soit avoir un taux d'incapacité au moins égal a
80 % ;

* Soit avoir un taux d'incapacité compris entre 50
et 79 % et, en plus, subir une restriction substan-
tielle et durable pour l'accés a I'emploi (notion
précisée par le décret n°2011-974 du 16 aoft
2011 et Circulaire n°DGCS/SD1/2011/413 du
27 octobre 2011).

Alexandra Grévin'!

Le taux d'incapacité de la personne avec autisme
est fixé, selon 'annexe 2-4 du code de 1'action so-
ciale et des familles, par la Commission des Droits
et de I'Autonomie des Personnes Handicapées
(CDAPH, organisme décideur).

Cette allocation est soumise a ressources.

En effet, pour le calcul de I'allocation, la caisse d'al-
locations familiales (organisme payeur) va prendre
tous les revenus nets catégoriels du demandeur et
de son conjoint, concubin ou partenaire de Pacs,
retenus pour 1'établissement de 1'impot sur le re-
venus (salaires, revenus de placements financiers,
revenus fonciers...)

Ces ressources ne doivent pas dépasser un plafond

annuel :

* 9319,08 € pour une personne seule,

* 18 638,16 € pour une personne vivant en cou-
ple,

» Ce plafond est majoré de 4 659,54 € par enfant a
charge.

b. Difficultés d'application :

Avant le décret du 16 aolt 2011 qui précise la
condition de restriction substantielle et durable
pour l'acces a I'emploi, certaines commissions des
droits et de 'autonomie des personnes handicapées
et certains tribunaux du contentieux de l'incapacité,
avaient une application différente quant a la date
d'application de la nouvelle notion de restriction
substantielle et durable pour I'acces a I'emploi.

Certaines commissions considéraient qu'il fallait
appliquer, dés a présent, la condition de restriction
substantielle et durable pour I'acces a l'emploi et
certains tribunaux du méme ressort considéraient
que cette condition ne pouvait étre appliquée car le
décret d'application n'existait pas encore.

Ensuite, en raison de cette nouvelle condition, I'al-
location aux adultes handicapés a vu son nombre
de bénéficiaires diminuer. En effet, le choix poli-

' Avocat a la Cour, Droit du handicap , 10 bis, Rue des Fréres Morane, 75015 Paris, Tél : 06 37 10 59 40, Fax : 08 26 99 23 75

Mail : agrevin@hotmail.com Site : www.alexandra-grevin.com
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tique actuel est que le montant de l'allocation soit
augmenté mais en contrepartie, le nombre de béné-
ficiaires devrait étre diminué.

2. La prestation de compensation du handicap :

a. Cadre juridique :

La prestation de compensation a été créée par la
loi n°2005-102 sur 1'égalité des droits et des chan-
ces, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées.

Cette prestation de compensation permet de cou-

vrir cing types de besoins :

e En aide humaine,

* En aide technique,

* En aide liée a I'aménagement du logement et du
véhicule,

 En aide spécifique ou exceptionnelle,

* En aide animaliére.

Cette prestation requiert des conditions adminis-
tratives et des conditions médicales.

Concernant les conditions administratives, la pres-
tation de compensation est ouverte, par principe,
aux personnes agées de moins de 60 ans, sauf ex-
ceptions. La personne handicapée doit résider sur
le territoire métropolitain (ou dans un DOM ou a
Saint Pierre et Miquelon).

Cette prestation n'est pas fixée selon les ressources
de la personne (mais une prise en charge a hauteur
de 80 % sera effective si les ressources annuelles
de la personne sont supérieures a 25 978,38 €).

Concernant les conditions médicales (annexe 2-5
du code de I'action sociale et des familles), cette
prestation n'est pas fixée selon le taux d'incapacité
de la personne.

Pour décider de l'attribution de la prestation de

compensation, un des deux critéres est a prendre

en compte :

» Soit une difficult¢ absolue pour la réalisation
d'au moins une activité ;

* Soit une difficulté grave pour la réalisation d'au
moins deux activités.

L'annexe 2-5 du code de I'action sociale et des fa-
milles liste dix-neuf activités qui sont réparties en
quatre domaines (entretien, mobilité, communica-
tion, taches et exigences générales, relations avec
autrui).

La prestation de compensation va étre accordée
a toute personne qui a besoin d'une aide humaine
pour les actes suivants et selon les temps maxi-
mum suivants :

» Actes essentiels : 6 heures / jour (temps maxi-

mum accordé par jour)

o Toilette : 1 h 10/ jour

o Habillage : 40 minutes / jour

o Alimentation : 1 h 45/ jour

o Elimination : 50 minutes / jour

o Déplacements dans le logement 35 minutes /
jour

o Participation a la vie sociale (loisirs, culture,
vie associative...) : 30 heures / mois

» Surveillance particuliére (temps maximum ac-
cordés par jour), (I'une des deux situations est
possible) :

o Situation | : Pour les personnes qui s'exposent
aun danger du fait d'une altération substantiel-
le, durable ou définitive d'une ou plusicurs de
leurs fonctions mentales, cognitives ou psy-
chiques : 3 heures par jour + cumul possible
avec les actes essentiels jusqu'a 6 heures par
jour.

o Situation 2 : Pour les personnes qui nécessi-
tent a la fois une aide totale pour la plupart
des actes essentiels et une présence due a un
besoin de soins constants ou quasi-constants :
Il est possible de cumuler les actes essentiels
(6 heures / jour) et la surveillance particuli¢re
jusqu'a 12 heures / jour. Dans cette situation,
le cumul peut atteindre 24 heures par jour.

L'aide humaine peut étre utilisée sous quatre for-
mes possibles :

* Le salariat (emploi direct) :

Sous cette forme 1a, l'adulte avec autisme est
I'employeur direct de ses aides humaines. Par
principe, il n'est pas possible de salarier son
conjoint, concubin ou partenaire de Pacs, ni son
pere, sa mére ni l'un de ses enfants. Une seule
exception subsiste si la personne se situe dans la
situation n°2 exposée précédemment.

» L'aidant familial : dédommagement

Le ou les aidants familiaux peuvent étre 1'as-
cendant, le descendant ou le collatéral jusqu'au
quatrieme degré du bénéficiaire (frére / soeur,
neveu / niéce, oncle / tante, cousins germains).
Le ou les aidants familiaux peuvent étre 1'ascen-
dant, le descendant ou le collatéral jusqu'au qua-
triéme degré de l'autre membre du couple qui ap-
porte 1'aide humaine et qui n'est pas salarié pour
cette aide.

Le conjoint, le concubin ou le partenaire de Pacs
du bénéficiaire peut étre aussi 'aidant familial.
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* Organisme mandataire :

Il est possible que l'adulte avec autisme choisis-
se un organisme mandataire agréé ou un centre
communal d'action sociale. L'organisme assure
pour le compte du bénéficiaire 'accomplisse-
ment des formalités administratives et des dé-
clarations sociales liées a I'emploi de ses aides a
domicile. La personne avec autisme reste I'em-
ployeur légal.

* Service prestataire :
La personne avec autisme peut décider de ré-
munérer un service prestataire d'aide a domicile
agréé. C'est le service prestataire qui est I'em-
ployeur direct de ses aides humaines.
C'est la commission des droits et de I'autonomie
des personnes handicapées qui est compétente
pour décider de l'attribution de la prestation de
compensation ainsi que du nombre d'heures
d'aides humaines suite a la proposition faite par
I'équipe pluridisciplinaire.
C'est le conseil général qui est 1'organisme

Certaines maisons départementales des personnes
handicapées font une application erronée de la loi
lorsque la personne, déja bénéficiaire d'aides hu-
maines, dépose une nouvelle demande d'aide tech-
nique, par exemple. Ainsi certaines maisons dé-
partementales des personnes handicapées croient
bon d'accorder l'aide technique et en contrepartie
de modifier le nombre d'heures d'aides humaines
alors que la décision de la commission des droits
et de l'autonomie est toujours en cours et donc va-
lable.

Ce positionnement est illégal et il peut étre inté-
ressant de saisir le Tribunal du contentieux de 1'in-
capacité.

B) Procédure devant les maisons départementales
des personnes handicapées :

1. Cadre juridique :

La procédure devant chaque maison départemen-
tale des personnes handicapées est détaillé sur la
figure 1.

payeur.

b. Difficultés d'application :

Il est important de garder a I'esprit que si la per-
sonne avec autisme est l'employeur direct de ses
aides de vie, le droit du travail et toutes les consé-
quences qui en découlent doivent s'appliquer.

Personne en situation de handicap

!

Dépot de la demande aupres de la
MDPH de son lieu de résidence

]

Equipe pluridisciplinaire

!

Plan personnalisé
de compensation

]

CDAPH
(Commission des Droits et de
1'Autonomie des Personnes
Handicapées)

]

recours possible

Figure 1 : procédure devant la MDPH.

C'est-a-dire que la
personne doit rédi-
ger les contrats de
travail et adresser les
bulletins de salaire
chaque mois. Clest
aussi l'adulte avec
autisme qui doit ef-
fectuer la procédure
de licenciement et
payer les indemnités
afférentes. S'il y a
une quelconque dif-
ficulté, la personne
peut étre attraite
devant la Conseil
des Prud'hommes et
devoir payer des in-
demnités si le licen-
ciement est requali-
fié, par exemple.

2 Difficultés d'application :
Certaines maisons départementales des personnes
handicapées ont de longs délais de traitement de
dossiers. Entre le dépot de la demande et la déci-
sion de la commission des droits et de 1'autonomie,
un délai d'un an peut s'écouler.

11 est constaté des disparités entre les départements
dans l'attribution des prestations. Dans une méme
situation avec un handicap identique, un départe-
ment peut accorder un certain nombre d'heures au
titre de 1'aide humaine et un autre peut n'accorder
qu'un nombre beaucoup plus petit.

Il est, également, constaté une absence de forma-
tion de certains membres des commissions des
droits et de I'autonomie quant a 'autisme.

Ainsi, il existe donc deux prestations qui peuvent
concerner des adultes avec autisme.

Ces adultes peuvent étre protégés.

I1. Protection
pour les adultes avec autisme

A) Les différentes mesures de protection :

Les différentes mesures de protection figurent, notam-
ment, dans la loi n°2007-308 du 5 mars 2007 portant
réforme de la protection juridique des majeurs ainsi
que dans la Circulaire DACS n°CIV/01/09/C1 du 9
février 2009 relative a 1'application des dispositions
législatives et réglementaires issues de la réforme du
droit de la protection juridique des mineurs et des ma-
jeurs.

Il existe trois mesures de protection possibles :

* la sauvegarde de justice :

La personne conserve ses droits (article 435 du code
civil). Si un acte est passé pendant la mesure de pla-
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cement sous sauvegarde de justice, une action en
nullité, une action en rescision pour lésion ou une
action en réduction pour exces est possible.

* La curatelle :

La curatelle est un régime d'assistance, la personne

a besoin d'étre controlée et conseillée dans les actes

importants de la vie civile.

11 existe trois types de curatelle :

o Curatelle simple : le majeur réalise seul les actes
de gestion courante (ex : il gére seul son compte
bancaire).

o Curatelle aménagée : Le juge énumere certains
actes que la personne peut faire seule.

o Curatelle renforcée : Le curateur percoit seul les
revenus de la personne majeure et assure lui-
méme le réglement des dépenses, sur un compte
ouvert au nom du majeur.

e La tutelle :

La tutelle est un régime de représentation, la per-
sonne ne peut accomplir elle-méme les actes de la
vie civile, elle a besoin d'étre représentée d'une ma-
nicre continue.

B) La procédure devant le juge des tutelles :

La procédure devant le juge des tutelles est identique
pour les trois mesures de protection juridique.

Une requéte doit étre déposée auprées du juge des tu-
telles (celui de la résidence habituelle de la personne
a protéger ou celui du domicile du tuteur : article 1211
du code de procédure civile).

Cette requéte est accompagnée par un certificat médi-
cal circonstancié rédigé par un médecin choisi sur la
liste établie par le Procureur de la République.

Le certificat médical circonstancié¢ (article 1219 du
code de procédure civile) doit contenir les éléments
suivants :

¢ la description précise de l'altération des facultés du
majeur a protéger ou protégé ;

¢ tout élément d'information sur I'évolution prévisi-
ble de cette altération ;

* les conséquences de cette altération sur la nécessité
d'une assistance ou d'une représentation du majeur
dans les actes de la vie civile (actes relatifs a son
patrimoine et actes personnels) et sur I'exercice du
droit de vote ;

* l'indication relative a I'audition du majeur devant le
juge : si elle est de nature a porter atteinte a sa santé
ou si celui-ci est hors d'état de s'exprimer.

Cette demande peut étre faite par le conjoint, le concu-
bin ou le partenaire de Pacs, un parent ou allié¢, une
personne entretenant avec le majeur des liens étroits
et stables ou la personne qui exerce déja, a son égard,
une mesure de protection juridique, le Procureur de la
République d'office ou a la demande d'un tiers.

Le Greffe convoque les parties a 'audience. La per-
sonne protégée ou a protéger peut étre auditionnée

par le juge des tutelles (sauf si le médecin a donné un
avis contraire).

La mesure de protection est ordonnée par le juge des
tutelles pour une durée de cinq ans, renouvelable une
fois (éventuellement pour une durée plus longue) (ar-
ticles 441 et 442 du code civil).

Un appel de cette décision est possible devant la Cour
d'appel, dans les quinze jours suivant le jugement ou
la date de sa notification pour les personnes auprés de
qui il est notifié.

En conclusion, 1l existe donc deux prestations qui peu-
vent étre cumulées pour les adultes avec autisme : 1'al-
location aux adultes handicapés et la prestation de com-
pensation.

Il existe, également, différentes mesures de protection ju-
ridique qui peuvent restreindre la liberté de 'adulte avec
autisme mais qui peuvent étre nécessaires, dans certains
cas, pour le protéger.

Réfeérence

Grévin, A. (2010). Face a l'autisme. Guide
Jjuridique et pratique pour connaitre vos
droits Procédures, références et recours
pour toutes vos démarches. Hericy
Editions du Puits Fleuri.
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Autisme et architecture
Le Centre Expertise Autisme Adultes...
une experience singuliére !

A) Un peu d'histoire

e Centre Expertise Autisme Adultes du Centre
Hospitalier de Niort, service du Docteur

Dominique Fiard, a bénéficié¢ de ses nouveaux lo-
caux en novembre 2009.

Si apres plus de trois années de vie institutionnelle, nous
sommes aujourd’hui en mesure de faire un point sur les
qualités architecturales du batiment, il nous parait im-
portant de retracer le chemin parcouru avant d’arriver
a ’obtention de cet outil de travail, capable d’accueillir
dans des conditions d’hébergement trés individualisées

Jean-Michel Hus'

des patients au long cours (inscrits dans I’histoire de la
psychiatrie niortaise) ainsi que des patients pouvant pro-
venir de toute la France pour des hospitalisations de jour,
de semaine, ou de moyenne durée.

Historiquement, ¢’est en 1823 que le conseil général des
Deux Sévres fait construire dans 1’hospice des cellules
pour les aliénés agités et paie les réparations qu’exige le
placement des aliénés tranquilles des deux sexes. Puis,
la loi de 1838 oblige les départements a se pourvoir
d’un asile d’aliénés, le préfet Thiessé tente alors de créer
une maison pour eux preés de 1’hospice. Un projet pour
200 malades est étudi¢ en 1844 par un architecte, mais
une crise secoue le pays et ce projet reste sans suite. En
1847 I’hopital est en déficit et ce n’est qu’en 1850 qu’un
devis est établi pour la réalisation « du quartier de La
Providence » sur des terrains que le conseil municipal
de la ville de Niort s’engage a fournir. Une demande de
secours a 1’état est aussi rédigée en ces termes :
« Ce projet de haute humanité, qui appelle les aliénés
de tout le département a profiter des bienfaits d’un
établissement qui leur est consacré, est digne de la
sollicitude de toute ame charitable et d’une attention
particuliere du gouvernement ».

La premicre pierre de La Providence est posée le 29 mai
1853. La population des Deux Sévres n’ayant pu rem-
plir le nombre de places disponibles, 1’établissement va
alors accueillir les aliénés indigents de la Seine et de la
Vienne.

En 1882, le rapport au conseil général des Deux Sévres
indique que I’établissement compte 636 aliénés (345
hommes, 291 femmes). De nouveaux batiments sont
donc édifiés (1875, 1884-1886).

En 1898 le Dr Louis Orjubin consacre sa thése au service
des aliénés a I’hopital-hospice de Niort, et commente
ainsi : « bien peu d’hospices sont aussi bien aérés, ces
corridors donnant par de trés vastes et trés nombreu-
ses ouvertures sur une cour centrale extrémement vaste,

' Cadre de Santé au Centre Expertise Autisme Adultes, Centre Hospitalier de Niort
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plantée d’arbres, et fort peu encaissée puisque les bdti-
ments qui ['entourent n’ont, au plus qu’un seul étage ».

Apres divers adjonctions successives ; cuisines, salle de
bains... I’établissement est considéré a la fin du XIX¢ sie-
cle, comme un des plus importants de province et les trai-
tements médicaux qui sont prodigués par deux médecins
aliénistes et un interne portent au loin sa réputation.

Il est intéressant de repérer dans I’histoire de I’hospice
de I’hopital de Niort, que déja tout au long de cette épo-
que, le financement, 1’architecture et I’impact des profes-
sionnels travaillant dans ces services avaient une place
prépondérante dans le déroulement et 1’évolution de ce
qu’on appelle aujourd’hui I’activité des unités de soins.

La psychiatrie niortaise, comme au plan national, a, au fil
des années, évoluée dans ses approches thérapeutiques
mais tout en conservant les batiments construits avant la
fin du XIX® siecle.

C’est pourquoi en 1995, une phase d’humanisation des
locaux accueillants les patients dits « arriérés profonds »
est lancée par la direction de 1’hdpital de Niort. Les ba-
timents Henri Wallon et Mélanie Klein, au sein desquels
vivent environ 90 personnes, doivent étre démolis car
qualifiés « d’insalubres mais propres » par les autorités
de controle de 1’époque (Direction des Affaires Sanitaires
et Sociales).

Une Maison d’Accueil Spécialisée de 60 places est
ouverte a proximité du Centre Ville de Niort, (La Mas
du Fief Joly) et une réflexion débute sur la structure ar-
chitecturale qui devra voir le jour dans les 4 années qui
suivent afin d’accueillir une vingtaine de patients « non
plagables ». En attendant, une « opération tiroir » se met
en place pour ces 20 personnes. Un service de psychiatrie
dénommé « la Venise Verte » est laissé libre pour eux. Le
travail sur I’accompagnement des adultes avec autisme
sévere peut débuter.

L’histoire institutionnelle n’a pas permis que, comme
prévu, ’ouverture se fasse dans les quatre années qui
suivent. Il a fallu attendre 1’année 2003 pour que le Dr
Dominique Fiard, alors chef de service du secteur 11 de
psychiatrie de ’hdpital de Niort, prenne la responsabilité
médicale de ce service. En 2006 / 2007 le projet architec-
tural revient alors au premier plan.

C’est bien évidemment parce que le projet du service,
les missions spécifiques, les liens avec le médico-social
et la dynamique interdisciplinaire de 1’équipe sont posés
que la direction du Centre Hospitalier de Niort et I’ARH
ont pris I'option de doter le Centre Expertise Autisme
Adultes de ses nouveaux locaux.

-
e =

: .
L’espace snoezelen.

B) Architecture et reflexions
interdisciplinaires

Peu de temps aprés mon arrivée dans le service, j’ai du,
en tant que Cadre de Santé, reprendre les plans prévus
depuis 1998 et étudier avec le Dr Dominique Fiard quel-
les étaient les surfaces prévues et la configuration du ser-
vice. Si nous n’avions pas la possibilité de modifier « la
coque architecturale » (1 500 m?, trois unités de vie, es-
pace soins et espaces d’accompagnement spécifiques...)
nous souhaitions malgré tout adapter cette structure,
qui allait accueillir des adultes avec autisme sévére, en
fonction des connaissances théoriques actualisées et en
tenant compte aussi des expériences institutionnelles des
équipes qui avaient ouvert depuis quelques années leurs
nouveaux lieux d’accueil.

Les premiers liens tissés dans le « maillage sanitaire /
médicosocial » trouvaient 1a tout leur sens.

Alalecture du plan, nous avons pu constater que la surfa-
ce du service allait étre multipliée par quatre par rapport
au batiment dans lequel les équipes et les patients étaient
depuis 1995. Les patients bénéficieraient tous, et pour la
premiére fois, d’une chambre individuelle avec un coin
sanitaire (douche, WC, lavabo).

Il y a de prévu, au centre de la structure, des espaces
spécifiques a I’accompagnement des patients. Un espace
soins avec une salle dédiée aux examens somatiques, un
espace balnéothérapie, un espace snoezelen et, un peu
excentré, un espace psychomotricité / motricité adaptée.

Les groupes de vie sont constitués de 5 ou 6 chambres,
d’une salle & manger pouvant accueillir au maximum 8
personnes (accompagnants compris), et de salles d’acti-
vités diverses.

Un patio est prévu pour la réalisation d’un jardin sec
(non accessible aux patients du fait des plantations en-
visagées).

Trois burecaux sont dédiés aux psychologues, quatre
autres aux différents professionnels, des salles d’activités
sont prévues hors groupes de vie ainsi qu’une petite salle
de réunion pour les temps de travail en équipe.
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...comment éviter la « surstimulation visuelle », et comment
mieux structurer espace et temps pour les patients.

Apres étude des plans et une réflexion entre le Dr Fiard
et moi-méme nous prenons 1’option de demander (apres
consultation de I’équipe en place a cette époque) :

- La transformation des trois bureaux des psychologues,
en deux piéces vidéo et une piéce technique, afin de
mettre en place des temps d’enregistrements clini-
ques tels ceux pratiqués dans le cadre des Thérapies
d’échange et de développement par I’équipe du CRA
de Tours (professeur Barthélémy) ou les concepts de
« tranquillité », « disponibilité » et « réciprocité » sont
primordiaux afin que 1’adulte professionnel devienne
source d’intérét pour le patient.

- Que la petite salle de réunion prévue devienne le bu-
reau des psychologues, qui acceptent volontiers de par-
tager I’espace qui leur est réservé. Les deux salles d’ac-
tivités séparées par une cloison amovible deviendraient
alors une seule et unique salle de réunion. Et au vu du
nombre des bureaux mis a disposition, un bureau serait
interdisciplinaire (organisation des temps partiels).

Concernant les trois unités de vie, une sera dédiée plus
spécifiquement pour I’accueil de jour et des évaluations
psycho éducatives tout en y maintenant des hébergements
de nuit (elle dispose de 6 chambres).

Une fois cette réflexion posée et ces demandes formu-
lées, nous mettons en place au sein du service des grou-
pes de travail afin d’envisager, bien en amont, comment

notre équipe interdisciplinaire souhaite investir les lieux
et accompagner les patients qui y seront accueillis.

Un de ces groupes axera ses recherches plus spécifique-
ment sur les adaptations architecturales nécessaires pour
une meilleure approche des adultes avec autisme.

Les aspects sensoriels sont donc mis en avant ainsi que
les aspects pratiques pour I’accompagnement au quoti-
dien. Une demande est faite aupres des ingénieurs des
services techniques de I’hopital pour que je puisse suivre
de facon tres réguliére I’avancée des travaux.

Une fois le gros ceuvre fini, je suis autorisé a étre pré-
sent aux réunions de chantier tous les lundis en fin de
matinée. Ce temps de travail m’a permis de faire le lien
entre le groupe de professionnels (chargés d’étudier I’im-
portance de I’impact des aspects architecturaux sur I’ac-
compagnement des adultes avec autisme), I’architecte, le
maitre d’ceuvre et I’ingénieur de 1’hdpital, responsables
du chantier.

Cette phase a duré plus d’une année avant notre entrée
dans les locaux et s’est poursuivie ensuite afin d’obtenir
de petites améliorations qui sont apparues nécessaires
une fois notre installation faite dans ces nouveaux lieux.

Je tiens a remercier ici I’ensemble des acteurs dans cette
phase délicate qui consiste a faire coincider les souhaits
des professionnels avec les impératifs techniques du mai-
tre d’ceuvre, le montant de I’enveloppe financiére gérée
par I’ingénieur de 1’hopital et les désirs de ’architecte.
Tous les professionnels du chantier (chefs d’équipes et
ouvriers compris) ont accepté de chercher a comprendre
pourquoi nous souhaitions tels ou tels aménagements et
I’équipe du CEAA réajustait trés vite leurs demandes
lorsque des impossibilités techniques empéchaient une
modification souhaitée.

En paralléle, nous avions pris contact avec quelques
responsables de structures médico-sociales qui avaient
ouverts leurs lieux d’accueil depuis quelques années, afin
qu’ils nous fassent part de leurs réflexions et expériences,
et surtout nous disent ce qu’il fallait éviter.

Séverine Recordon-Gaboriaud, Directrice de la Maison
Pour I’ Autisme (MPA) a Saint Martin les Melle (79) a été
une des personnes ressources et d’une trés grande aide
dans ce domaine. La réflexion menée en sa présence sur
les couleurs des espaces (teintes pastel), sur ’utilisation
des pieces dédiées, sur la structuration des groupes de vie
(partie jour, partie nuit), nous a permis de réfléchir sur
comment éviter la « surstimulation visuelle », et com-
ment mieux structurer espace et temps pour les patients.
L’expérience de I’équipe de la MPA mettait déja bien en
¢évidence le lien important entre contexte architectural et
particularités sensorielles des adultes avec autisme.

La visite d’autres structures de la région nous a permis
de comprendre la difficulté que serait la notre si nous ne
prenions pas garde a I’aspect acoustique dans les salles a
manger et si nous n’avions pas un renfort d’agents de ser-
vice hospitalier pour éviter un vieillissement prématuré
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de ce nouveau lieu d’accueil. Nous avons aussi pu mettre
I’accent, suite a ces rencontres, aupres de la direction de
I’hopital et des responsables des services techniques sur
la nécessité de pouvoir suivre I’entretien (petites répara-
tions et aménagements réguliers) du batiment au fil du
temps, la population des adultes avec autisme pouvant
parfois dégrader leur environnement, sans pour autant
que cela soit réalisé de fagon volontaire et de fagon trés
courante.

C) Autisme et adaptation des lieux
1°) la sécurité incendie
Une des premiéres difficultés techniques a été de faire

coincider les aspects liés a la sécurité incendie a la vie
des personnes hospitalisées dans le service.

Certaines trappes de désenfumage ont du étre modifiées
(les premiéres étaient trop fragiles). Les boitiers d’alarme
et de report ont été déplacés dans les couloirs car trop
dangereux du fait de leurs angles saillants en métal s’ils
restaient dans les espaces de vie. Il nous a fallu faire pla-
cer les extincteurs dans des picces spécifiques avec une
signalisation en hauteur précisant leur présence et négo-
cier I’obtention de la fermeture a clef des portes coupe
feux afin de pouvoir séparer les espaces jour et nuit dans
chaque unité de vie.

Enfin, les fenétres d’aération automatiques font souvent
I’objet de réparations (il est bien agréable pour certains
patients de s’en servir parfois comme instrument de per-
cussion).

Ce qui se résume ici en quelques lignes a été le fruit de
discussions et d’échanges passionnés et passionnants
mais avec des résultats qui aujourd’hui permettent de
maintenir la sécurité des patients et professionnels dans
le service tout en respectant le cadre de la réglementation
en vigueur pour la sécurité incendie dans les hopitaux.

2°) les espaces de vie

En ce qui concerne les chambres individuelles, toutes
bénéficient de fermeture des arrivées d’eau en extérieur,
d’interrupteurs €lectriques eux aussi dans le couloir, de
sanitaires (douche, WC, lavabo) qui peuvent étre a dispo-
sition ou fermés, de placard pour le linge fermant a clef
avec a D’intérieur I’interrupteur du volet roulant électri-
que ; tout ceci permet selon les capacités, compétences
et/ou rituels de la personne hébergée d’adapter au mieux
son environnement.

Pour les parties repas, une des salle a manger (sur I’Unité
d’Accueil et d’Evaluation de Jour : UEAJ) a été aména-
gée afin que les patients puissent utiliser 1’office et réali-
ser ainsi de la cuisine ou de la patisserie. Un lave-mains
supplémentaire a du y étre installé (normes sanitaires
obligent !).

Afin de travailler sur les aspects sensoriels visuels et
olfactifs, des petits passe-plats ont été réalisés entre les
offices et les salles a manger. Ainsi le contact visuel est
gardé entre le soignant et les adultes autistes lorsque le

Une des premieres difficultés techniques a été de faire coincider
les aspects liés a la sécurité incendie a la vie des personnes
hospitalisées dans le service.

Afin de travailler sur les aspects sensoriels visuels et olfactifs,
des petits passe-plats ont été réalisés
entre les offices et les salles a manger.
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...ce lieu tres spécifique ou un travail autour du jardinage, des
odeurs et du goiit...

professionnel se déplace dans I’office, et les odeurs du
repas (souvent amélioré par les équipes en accord avec
les responsables de la cuisine et du service diététique de
I’hopital) arrivent plus facilement dans le coin repas, lieu
si important pour beaucoup des patients. Le plafond a
été réalisé pour permettre une absorption des bruits am-
biants, le mobilier a été choisi afin d’éviter que les pieds
de chaises fassent du bruit sur le carrelage, les tables peu-
vent s’assembler et donc étre détachées en fonction des
groupes de patients accueillis. Le repas en groupe (méme
6 a 8 personnes) n’est pas toujours possible avec des
adultes avec autisme sauf de fagon ponctuelle et toujours
en fonction des particularités sensorielles des personnes
concernées.

L’architecte responsable de la conception du batiment a
choisi de réaliser des cloisons vitrées afin que dans cha-
que lieu la lumiére puisse passer. Ces cloisons vitrées
sont présentes entre le couloir et le bassin de balnéothé-
rapie, entre ’entrée du service et la salle de soins, entre
le couloir et le bureau des psychologues, entre les cou-
loirs des unités de vie et les salles a manger. Si j’ai bien
compris son désir de laisser circuler la lumiére au sein
de la structure, il m’a fallu argumenter longuement avant
d’obtenir des verres opacifiés, permettant a chaque lieu

de garder toute sa spécificité tout en maintenant une lu-
minosité suffisante et surtout, il était important aussi de
préserver I’intimité des personnes hospitalisées (salle de
soin, balnéothérapie...).

Nous avons pu obtenir aussi que le patio soit transformé
en espace olfactif a la place d’un jardin sec non acces-
sible aux patients du fait des plantations prévues. Les
services techniques de 1’hopital (tous corps de métiers
confondus) ont participé a la réalisation de ce lieu tres
spécifique ou un travail autour du jardinage, des odeurs et
du golit (amélioration des repas par les plantes s’y trou-
vant) peut se programmer.

L’espace de balnéothérapie a aussi été revu afin que nous
puissions y organiser des séances dans les meilleures
conditions possibles. Vestiaires, sanitaires, douche, bas-
sin fond plat, température de I’eau, couleur des murs ont
été repensés et réadaptés, méme si tout n’a pas pu étre
réaménagé comme nous le souhaitions (surface man-
quante et désir d’architecte non négociable). Le projet
de départ s’apparentait plus a un bassin de rééducation
fonctionnelle qu’a une piscine permettant un travail rela-
tionnel soignant-soigné autour de la médiation eau.

3°) Paménagement
des espaces d’hypostimulation sensorielle.

Le concept théorique d’hypostimulation sensorielle mise
en ceuvre au CEAA par le Dr Dominique Fiard et Claire
Degenne, psychologue au CEAA et a AURA77, en col-
laboration avec les professionnels du CEAA, a été bien
postérieur a I’ouverture du batiment et pourtant les espa-
ces d’hypostimulation ont été pensés et aménagés avec
les idées pressenties sur ce sujet.

C’est parce que les soignants du quotidien ont bien sou-
vent du mal a gérer les troubles du comportement et les
situations de crise des adultes avec autisme sévere, qu’il
nous a semblé nécessaire de créer des espaces permettant
une approche individualisée et sécurisée de la personne
qui en cet instant « vit une rupture de continuité ».

L’idée a été de créer des « lieux particuliers », ou la per-
sonne pourrait &tre accompagnée tout en étant protégée
des stimulations sensorielles liées a I’environnement. Ces
espaces sont utilisés sur prescriptions médicales, dans le
cadre d’un suivi a chaque fois singulier.

Nous avons donc souhaité que murs et sols soient proté-
gés de revétements plus ou moins souples. Comme nous
disposions de 2 espaces identiques, le choix a été fait
de bénéficier de 2 supports différents (1 souple, 1 dur).
Les sas d’entrée et les salles de bains étant identiques et
équipés a minima (une table, une chaise dans le sas, une
armoire dans la salle de bains).

Quelques qualités techniques requises pour ces espaces
sont de :

- Prévoir des diametres des bondes d’évacuation et des
canalisations plus importants que d’ordinaire et penser

a réaliser des pentes suffisantes pour permettre 1’écou-
lement de I’eau des douches a I’italienne.

L’espace de balnéothérapie a aussi été revu
afin que nous puissions y organiser des séances
dans les meilleures conditions possibles. - Eviter les détecteurs de mouvements

: nous devons
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pouvoir entrer dans I’espace pour observer la personne
sans la stimuler, donc de simples interrupteurs (que
I’on n’utilisera ou pas) seront suffisants.

- Diminuer le bruit des ventilations a double flux néces-
saires a la bonne qualité de I’air de ces lieux spécifi-
ques.

- Disposer d’une télécommande pour fermer le volet de
la fenétre extérieure plus large que haute et positionnée
au plus haut dans la picce.

- Bénéficier d’un oculus suffisamment robuste sur la
porte d’entrée de la chambre, et y installer, si possible,
des caméras infrarouges permettant une surveillance
24h/24h avec la possibilité de réaliser des enregistre-
ments sur disque dur, afin de mieux objectiver encore
nos observations.

- Et surtout de bénéficier d’une isolation acoustique li-
mitant les bruits venant de 1I’environnement du groupe
de vie sur lequel se trouve I’espace d’hypostimulation
(la réciproque étant alors possible !).

D) Conclusion

Il est donc évident que les particularités sensorielles
de I’adulte avec autisme sont a mettre au premier plan
lorsqu’une réflexion débute pour une réalisation de struc-
ture d’hébergement. Aujourd’hui il existe des cahiers des
charges réalisés dans différentes régions de France, des
architectes se sont penchés plus particuliérement sur la
réalisation de telles structures et pourtant, on s’apergoit
que les aménagements ne sont pas toujours adaptés méme
dans des locaux récemment ouverts.

Trop de longs couloirs, pas assez de piéces « a rien »,
c'est-a-dire de pieces qui peuvent s’adapter en fonction
de 1’évolution de la structure ou des résidents, un confort
sensoriel pas assez réfléchi et souvent négligé pour des
raisons financicres, des lieux de vie ou les temps dits
« de transition » obligent les résidents a étre tous dans le
méme endroit au méme moment et ou les particularités
sensorielles des uns et des autres s’entrechoquent.

Il y a donc une réelle nécessité a se rassembler autour
de cette réflexion, et peut étre que penser 1’architecture
pour les personnes avec autisme afin que tout a chacun
puisse en profiter est une option a prendre. Je pense aussi
qu’évaluer mieux encore les particularités sensorielles de
chaque personne avec autisme nous aidera a mieux appré-
hender leur fonctionnement et leur « relation au monde »
et par conséquent nous permettra de mieux adapter leurs
lieux de vie. Le travail de Claire Degenne (Evaluation
Sensorielle des Adultes avec Autisme : E.S.A.A.) dans ce
domaine va étre une ressource trés importante.

Méme si au CEAA notre réflexion interdisciplinaire et
I’appui des professionnels du médico-social nous ont
permis de réaliser une structure dans laquelle il nous
est agréable a travailler, et ou il nous semble que les pa-
tients hospitalisés bénéficient d’un accueil plutét adapté,
il nous parait important et nécessaire d’étre vigilant au

...des « lieux particuliers », ou la personne pourrait étre accom-
pagnée tout en étant protégée des stimulations sensorielles liées a

[’environnement.

« vieillissement » de la structure (entretien régulier né-
cessaire) et de trouver des solutions pour améliorer le
confort acoustique et visuel. Trop de luminosité dans
certains espaces (baies vitrées, verriére...) et des bruits
trop prégnants dans certains lieux et moments (couloirs,
passage des chariots...).

Nous nous efforcons donc de garder en réflexion perma-
nente ces améliorations possibles et nous continuons a
travailler avec les ingénieurs, les services techniques et
la direction de I’hopital pour bénéficier régulierement
d’aménagements indispensables et nécessaires favorisant
I’accompagnement des personnes avec autisme au quo-
tidien.
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L’accompagnement professionnel
des personnes atteintes d’autisme
en milieu ordinaire, « le job coaching »

Le job coach

“expérience dans les pays ou les personnes autis-

I tes sont intégrées dans le milieu ordinaire de
travail indique, que méme si certains cas isolés
d’intégration existent, la pérennité de ces intégrations est

extrémement difficile sans une aide apportée par un job
coach ou facilitateur d’intégration.

L’autisme provoque des difficultés de communication, de
flexibilité cognitive, de gestion des échanges sociaux et
de comportement qui sont peu compatibles avec le monde
du travail. Typiquement, la personne atteinte d’autisme,
méme parfaitement compétente pour la tache qui lui est
donnée, n’est pas intégrée en milieu ordinaire du travail a
cause de ces problémes.

Une intégration dans le milieu ordinaire de travail d’une
personne autiste implique, obligatoirement, que la per-
sonne qui aide a l’intégration ait une bonne connais-
sance du handicap de 1’autisme et des problémes qui en
résultent. Par conséquent, le job coach doit, avant tout,
étre formé a une connaissance approfondie du fonction-
nement de la personne atteinte d’autisme ainsi qu’a la
pédagogie spécifique adaptée. Sans ces connaissances,
I’intervention du job coach est le plus souvent vouée a
I’échec.

En méme temps le job

Le job coach est
obligatoirement une personne
polyvalente capable de prendre
le role « d’interface »

ou « interpreéte » entre

la personne autiste et le milieu
de travail.

coach doit aussi bien
connaitre le milieu
de travail ordinaire
sans quoi il serait
incapable d’aider la
personne autiste dans
son insertion.

Le role du job coach

Le job coach est obligatoirement une personne poly-
valente capable de prendre le role « d’interface » ou
« interpréte » entre la personne autiste et le milieu de
travail. Etre « interface » exige que le job coach rem-
plisse plusieurs rdles auprés de la personne autiste et de
I’employeur. I1 doit tenir compte des facteurs liés a I’em-

Charles Durham'!

ploi aussi bien que des caractéristiques spécifiques de ce
handicap. Les personnes atteintes d’autisme sont en effet
radicalement différentes d’autres personnes handicapées
et le style d’aide qu’elles requiérent est spécifique. Cette
aide doit étre systématiquement appliquée pour trouver
un poste de travail approprié, pour I’aménagement du
poste, et pour le maintien dans I’emploi.

Le job coach fournit cette aide a travers de multiples ro-
les :

1) Chercher le gisement de travail le mieux adapté
aux besoins de la personne autiste. Cette recherche
implique que le job coach connaisse bien le fonction-
nement de la personne a placer. Il doit connaitre ses
aptitudes professionnelles les plus développées, ses
aptitudes de communication expressive et réceptive,
son niveau de flexibilité, son acceptation vis-a-vis
d’un changement de travail, de contexte humain ou
de méthode. Il doit également connaitre des carac-
téristiques personnelles du comportement qui pour-
raient retentir le plus sur les performances du futur
travailleur. Il doit aussi connaitre la préférence pro-
fessionnelle du travailleur et de ses parents.

2) Informer les employeurs potentiels des avantages
d’embaucher une personne atteinte d’autisme.
Avantages humains et connaissance des lois et des
incitations financicres.

3) Poursuivre le contact avec des employeurs poten-
tiels. Constituer un « vivier » d’employeurs poten-
tiels.

4) Analyser un poste potentiel : Analyser si le poste est
globalement adapté aux personnes atteintes d’autis-
me, ensuite analyser si le poste est adapté a un tra-
vailleur spécifique.

L’analyse doit déterminer :

* les capacités techniques nécessaires pour chaque
tache,

* les facteurs cognitifs (compréhension des mécanis-
mes des régles de sécurité...) les capacités de flexi-
bilité cognitive nécessaires pour ces taches,

* les aptitudes sociales et communicatives exigées
par le poste.

! Psychologue/Formateur, E.D.I. Formation
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5)

6)

* les facteurs d’environnement physiques : organisa-
tion physique du poste, nuisances (bruit, tempéra-
ture, etc.),

e les facteurs d’environnement social (proximité
et exigences d’interaction avec les autres tra-
vailleurs).

Repérer les aspects du travail qui ne sont pas direc-
tement liés au poste. Les modes d’acces aux lieux de
travail. Les réglements, et exigences particuliéres de
I’employeur, I’heure d’arrivée et du départ, les carac-
téristiques des pauses et des repas (bruits, longueur,
promiscuité), la tenue vestimentaire appropriée, 1’uti-
lisation des WC et douche éventuelle.

L’environnement socio affectif est capital a évaluer
(la personnalité des collégues et des supérieurs).

Sur le plan pratique ceci implique un travail préalable
du job coach avec l'adulte autiste et un travail préala-
ble avec I'entreprise.

a) Le travail préalable avec la personne atteinte
d’autisme. 11 faut connaitre personnellement la
personne autiste et passer du temps avec elle pour
mieux comprendre, ses motivations, ses idiosyn-
crasies, les facteurs susceptibles de provoquer
angoisse ou troubles du comportement. Il faut
l'observer dans son contexte de vie actuelle parler
avec ses proches et faire une évaluation précise
de ses capacités psychomotrices, cognitives, com-
municatives, sociales, et adaptatives.

b) Le travail préalable avec l'entreprise. Le job
coach effectuera le travail lui-méme a différen-
tes reprises. Il discutera ensuite avec les respon-
sables, les supérieurs hiérarchiques directs et les
futurs collégues pour s'informer davantage sur le
travail, les informer sur l'autisme en général et sur
son candidat particulier.

Gérer I’adaptation réciproque du candidat et du

poste du travail.

Les outils permettant la réussite de 1’intégration.

L’ingénierie cognitive

- Aide aux apprentissages psychomoteurs. Apprendre
certains mouvements s’il le faut par la guidance
manuelle (en effet explications orales, schémas,
exemples a imiter sont souvent des méthodes insuf-
fisantes).

- Apprentissage et adaptation des modes de commu-
nication. Dans une cantine les consignes transmises
de facon manuscrite ont été « traduites » en écriture
imprimée et en photos. La constitution d’un véri-
table lexique a permis a un jeune homme ne lisant
que les chiffres, de répondre correctement et de
facon autonome aux consignes manuscrites apres
quelques séances d’enseignement.
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- Remédiation cognitive (aide a la compréhension
de procédés, de fonctionnement, structuration du
temps, de 1’espace...). Clarifier visuellement, avec
photos et/ou par consignes écrites décrivant chaque
étape des concepts abstraits comme : comment pro-
céder pour nettoyer une salle de bain ; comment
faire pour tondre le gazon en ligne droite ; comment
démarrer une machine ; suivre un emploi du temps,
faire des saisies informatiques ; apprendre a me-
surer des températures dans des vitrines réfrigérés
ou chauffées (en symbolisant chaque vitrine par un
icone), etc.

La remédiation sociale

- Aide au décodage des situations sociales (utilisa-
tion « d’histoires sociales », jeux de roles...).

- Désamorgage des situations génerant la frustration
(problémes sensoriels, problémes de non compré-
hension...).

- Explication a I’entourage des spécificités de la per-
sonne (en particulier a I’occasion de ces « manceu-
vres » d’adaptation.

- Prévention des conflits (dés le premier incident,
méme mineur).
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- Médiation et gestion des conflits si nécessaire.

Au dela de la remédiation sociale :

L’intégration sociale dans le milieu de travail. Le job
coach a un réle déterminant pour aider le travailleur
atteint d’autisme a s’intégrer socialement dans le mi-
lieu de travail.? La personne autiste a besoin de for-
mation directe pour développer et/ou pour améliorer
les compétences sociales nécessaires pour s’adapter
dans le lieu du travail. Cette formation peut étre quo-
tidienne puis hebdomadaire et surtout avoir lieu a par-
tir d’un événement spcifique, et/ou a la demande de
I’employé ou des collégues.

7) Veiller a la mise en route du travail

Le principe est, au début de la mise en route de I'em-
ploi, d'accompagner la personne de facon a éventuel-
lement 'aider (ce qui évite des perturbations pour I'en-
treprise). Pendant cette période et cette expérimenta-
tion « in situ », le job coach pourra prendre conscience
de difficultés complémentaires qu'il n'avait pas pré-

La personne autiste a besoin
de formation directe pour
développer et/ou pour
améliorer les compétences
sociales nécessaires

pour s’adapter...

vues et perfectionner
l'adaptation récipro-
que de l'employé et
du poste de travail.

Le job coach profitera
aussi de cette période
pour enseigner éven-
tuellement aux col-

legues de travail de
fagon pratique la conduite a tenir en cas de troubles
du comportement.

8) Maintenir la personne dans son poste

Le suivi et I’évaluation :

- Evaluation qualitative et quantitative du travail
grace a des outils spécifiques ou avec les outils de
Ientreprise.

- Evaluation de la qualité de vie procurée a 1’usager
par I’insertion professionnelle
- dans le cadre du travail,
- de fagon générale.

- Evaluation de I’acceptation et du retentissement sur
I’entourage professionnel.

Le fait d’apprendre les taches nécessaires pour faire un
travail ne suffit pas pour garder un travail. Le job coach
doit aider la personne atteinte d’autisme dans les domai-
nes qui peuvent étre déterminants au maintien dans le
travail.

Progressivement, le job coach aidera de moins en moins
l'employé atteint d’autisme. Le but visé étant le maxi-
mum d'autonomie. Quoiqu'il en soit le job coach restera
un référant pour I'employé et pour I'entreprise et égale-
ment un médiateur entre eux en cas de problémes.

Le job coach (ayant une compétence spécifique en autis-
me accompagné d’une connaissance du monde du travail
en milieu ordinaire) augmente les chances de la personne
avec autisme accompagné a s’intégrer et & maintenir un
emploi a longue terme.
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Originalites et particularités

d’une prise en charge multidisciplinaire
Hopital de jour pour personnes handicapées.
Centre Hospitalier Camille Guérin de Chatellerault

Agnes Michon'

handicap avec trouble du comportement ne peu-

vent accéder a I’offre de soins habituelle et que le
plus souvent la prise en charge ne se fait que dans 1’ur-
gence, 1’association Handisoins 86 (regroupement d’as-
sociations de la Vienne oeuvrant aupres des personnes
en situation de handicap : ADAPEI, APAJH, APSA,
Autisme Vienne, Droit de vivre son handicap) tatonne
depuis 2008 avant d’aboutir avec 1’accord de ’ARH en
2009 a la création de cette unité toute particuliére ayant
ouvert ses portes au sein du Centre Hospitalier Camille
Guérin de Chatellerault le 3 janvier 2011.

Parti du constat que les personnes en situation de

Tous les types de handicap peuvent étre accueillis : men-
tal, physique, sensoriel, psychique.

Le service est animé par un médecin coordinateur a mi-
temps, une infirmicre assistante-dentaire temps plein,
deux secrétaires a mi-temps et une douzaine de chirur-
giens-dentistes libéraux. Il s’étend sur environ 100 m?
autour d’un patio procurant une luminosité rassurante,
développant une impression d’étre en dehors du temps
et des sollicitations du reste du gros vaisseau qu’est 1’ho-
pital.

La prise en charge a été d’emblée pensée de maniére plu-
ridisciplinaire pour ouvrir la possibilité d’apporter une ré-

flexion cohérente, globale et offrir un programme de soins Retard mental 33%
personnalisés. Un changement de comportement récent Autisme TED 20 %
doit.conduire avant tout ala rechfzrche. d’une ori'gine so- Déficit sensoriel 14 %
matique ayant d e’n’V1sagq des majorations de tr?:ut‘emTe.nts Polyhandicap 13 %
neuroleptiques. L’évaluation de la douleur se fait a I’aide — .
d’échelles adaptées a la personne non communicante ou Autres (EHPAD — psychiatrie) | 20 %
pglyhandlcapee. C ,est pourquoi n?us u’tlhsons’ncA)tr'e Se’- 5 HEBERGEMENT

vice comme une véritable porte d’entrée sur ’hopital et

ses différents plateaux techniques pour des soins curatifs Institution 52 %
et de prévention : soins médicaux (cardiologie, pneumo- Famille 42 %
logie, ophtalmologie, ORL, gastro-entérologie, gynéco- Famille d’accueil 6%

logie, neurologie, endocrinologie), bilan biologique, ima-
gerie médicale (radiologie conventionnelle, échographie,
mammographie, panoramique dentaire, scanner et IRM
fin 2011) traitements chirurgicaux (orthopédie, viscéral,
gynécologie, dentaire). Parallélement, sont proposés des

soins dentaires au fauteuil par des chirurgiens-dentistes
libéraux.

La philosophie est bien de réintégrer la personne extra
« ordinaire » dans une prise en charge ordinaire pour sor-
tir de la sphére d’expériences difficiles et douloureuses
lors de prise en charge aigué (traiter la constipation chro-
nique sans attendre 1’occlusion, faire le soins dentaire
sans attendre la nécessité d’extraction...). Ceci permet
de réintégrer progressivement les personnes porteuses de
handicap dans la filiére de soins ordinaire.

Le parcours de soins est organisé¢ lors d’un bilan initial
avec le médecin coordinateur. Les différents actes sont
prévus a 1’avance sous forme de consultations externes
ou lors d’une journée d’hospitalisation de jour ou ils sont
regroupés en fonction du seuil de tolérance du patient.
L’idée dominante est d’offrir le maximum de soins tolé-
rables dans un minimum de temps. Tout au long de son
parcours de soins nous privilégions I’accompagnement
du patient par un membre de son entourage qui le connait
bien et par ’infirmiére ou le médecin de notre service.

Description de la population accueillie
1. PATHOLOGIES :

3. SEX RATIO 1,04
4. MOYENNE D’AGE 36,4 ans

Le plus jeune a 2 ans et le plus 4gé a 100 ans !

' médecin coordinateur de ’Hopital de Jour Personnes Handicapées, Centre Hospitalier Camille Guérin, Chatellerault.
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5. REPARTITION DES CONSULTATIONS en pourcentage
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(travail avec le SESSAD TED
86), développement de picto-
grammes, d’une bibliothéque
de photos, systéme de récom-

pense.

Au niveau des soins dentaires,

Entre 2011 et 2012, progression de 13 % des hospitalisa-
tions et progression de 22 % des consultations.

Au cours du premier trimestre 2013 déja 30 % des consul-
tations dentaires et 37 % des consultations médicales ef-
fectuées par rapport a 2012.

En 2012, 744 admissions : 176 hospitalisations de jour,
811 consultations externes.

6. FILE ACTIVE DE PATIENTS (au moins une visite
au cours de I’année évoquée)

En 2011 270 patients
En 2012 355 patients
Fin juin 2013 déja 315 patients

Le fonctionnement de 1’hopital de jour se fait selon un
type ambulatoire.

Lors de la prise de rendez vous téléphonique, le choix des
créneaux horaires se fait de maniére a préserver une fré-
quentation faible et réguliére pour limiter les effets d’hy-
perstimulation. Une vigilance particuliere est apportée
au respect des horaires. En cas d’impossibilité, le temps
d’attente se vit dans I’unité ce qui limite nettement le ris-
que de survenue de troubles du comportement. D’autre
part, nous essayons de garder le méme praticien lors de
la continuité des soins.

L’organisation du service a un effet trés apaisant, cloi-
sonnement de 1’espace pour un effet d’hypostimulation,
possibilité de déambulations sans contrainte et en sécuri-
té, diffusion de musique et de vidéos dans les différentes
salles du service.

Par ailleurs, nous proposons un travail de préparation en
amont des consultations par les parents ou les éducateurs

nous avons organisé¢ une proto-
colisation de la prise en charge pour unifier les pratiques
et les évaluer. Le personnel a bénéficié d’une formation
spécifique a la prévention de survenue de troubles du
comportement : calme, naturel, rien ne doit paraitre étre
un probléme.

Recours au MEOPA et a des prémédications pour rendre
le soin possible.

A T’avenir, nous avons deux projets importants : 1’anes-
thésie générale sans intubation comme pallier intermé-
diaire entre prémédication et bloc opératoire et 1’hyper
prévention dentaire précoce pour sensibiliser et accou-
tumer aux soins dentaires des la reconnaissance de la si-
tuation de handicap : conseils d’hygiéne bucco-dentaire
spécifiques, proposer des soins de prévention des sillons
dentaires pour limiter le risque de caries.

Nous permettons également un travail de sensibilisation
sur I’accueil des personnes handicapées au sein du Centre
Hospitalier. Nous étendons notre mission en proposant
une aide infirmiére dans les services lors d’hospitalisa-
tion compléte d’une personne handicapée.

Cette unité montre déja un rayonnement régional avec
quelques demandes extra-départementales. Nous pour-
suivons notre engagement a créer des liens en vue d’un
travail en réseau régional (Centre Expertise Autisme
Adultes de Niort, CRA Poitou-Charente, neuropédiatre
de Poitiers) et consolider les liens avec le secteur médico-
social (MAS, IME...) et les associations.

Enfin, il est important de développer ’aide et I’informa-
tion aupres des médecins et des dentistes libéraux.

Nous nous voulons étre une équipe au service des fa-
milles ou des institutions pour mieux étre au service de la
personne en situation de handicap.
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L.e chemin vers les loisirs

ujourd’hui responsable de 1’association ALEPA

(Activités et Loisirs Educatifs pour Personnes

avec Autisme), j’interviens sur le théme des
loisirs et des adaptations nécessaires a 1’apprentissage
pour les personnes avec autisme « Le chemin vers les loi-
sirs ». Pour me présenter en quelques mots, je peux dire
qu’apres des études a la Faculté des Sciences du Sport
de Poitiers, mention Activités Physiques Adaptées, j’ai
enseigné quelques temps en IME en tant que professeur
d’EPS spécialisée. Par la suite, mon activité bénévole
aupres des jeunes avec autisme dans le cadre de I’ALEPA
est devenue mon métier : directrice de 1’accueil de loisirs,
coordinatrice et maintenant au poste de directrice de la
structure.

Je vais aborder avec vous les loisirs des personnes avec
autisme au travers 1’expérience de I’ALEPA. Avant de
démarrer mon propos, je tenais a resituer les choses dans
le temps, I’association ALEPA a été déclarée en 1997, j’y
suis entrée comme bénévole en 2001, le premier emploi
a été créé en 2000, aprés presque une année sans salarié,
les deux CDI sont signés fin 2007 et le troisiéme en mars
2013. En amont et en paralléle de I’activité salariée, 1’as-
sociation a toujours su mobiliser de nombreux bénévo-
les et réunir un conseil d’administration fort et impliqué.
Voila quelques éléments qui vous permettent de situer
’action.

Mon intervention va se dérouler en trois temps. En pre-
mier lieu, il me semblait important de définir la notion de
loisirs et de 1’associer a I’autisme. On verra que ce n’est
pas si simple. Par la suite, je vous présenterai les objec-
tifs qui peuvent étre travaillés autour de la question du
loisir et qui servent la qualité de vie des personnes avec
autisme. Je poursuivrai avec la présentation des secteurs
mis en place par I’ALEPA pour répondre a leurs besoins
et développer les compétences des jeunes.

La notion de loisirs

Tout d’abord, définir ce qu’est le loisir pour nous, vous et
moi, les neurotypiques... Nous considérons comme loi-
sirs les temps libres ou nous disposons d’un choix. Un
temps qui procure des sensations positives, agréables et
pendant lequel les contraintes liées a la pratique sont li-
brement consenties. Pour exemple, je vous demande de

Elsa Bouteloup'

vous projeter : les enfants sont chez Mamie, mon mari
ou ma femme est au travail, j’ai la journée ou la demi-
journée pour moi. En tant que neurotypique, je considere
que c’est un espace de liberté¢ dans lequel je peux déci-
der quoi, quand, com-
ment, avec qui, ou je Les comportements

vais e"]‘ercer mes loi- stéréotypés et les centres
SII'S. OousS remarque- . r A . .
q d’intéréts restreints qui se

rez que chacun d’en- , .
{re nous n’ira pas vers développent chez le jeune avec

les mémes activités. | autisme favorisent I’exclusion
Le choix de Iactivité dans ces temps informels
de loisirs se décide en que sont les récréations,
fonction de sa person- I T

es pauses méridiennes et les

nalité, de ce qui est . . ,
recherché, de ce qui | emps libres en régle générale.

anime la personne...
Certains ou certaines se tourneront vers un footing en fo-
rét, d’autres vers le jardinage, d’autre iront assister a un
concert, visiter un musée, boire un verre en terrasse entre
amis... Le SUSA (Service Universitaire Spécialisé pour
les personnes avec Autisme, Belgique) définit quatre
types de loisirs qui s’exercent dans des contextes diffé-
rents : les loisirs culturels, sociaux, pratiques et sportifs.
Ils peuvent se vivre en solitaire, en groupe, de maniere
communautaire ou non. C’est ce que nous recherchons
dans I’exercice du loisir qui détermine le type de loisirs
choisi. Et I’autisme dans tout ¢a ?

L’autisme et les loisirs

Le premier constat que I’on peut partager est celui du
peu d’expériences de loisirs des enfants avec autisme.
Les altérations qualitatives des interactions sociales et
de la communication présentes chez les personnes avec
autisme les privent souvent, dés le plus jeune age, des
jeux de récréations, des liens sociaux qui se tissent et
s’expérimentent dans ces moments, les codes communs
qui se construisent. Les comportements stéréotypés et les
centres d’intéréts restreints qui se développent chez le
jeune avec autisme favorisent I’exclusion dans ces temps
informels que sont les récréations, les pauses méridien-
nes et les temps libres en régle générale. Cette constata-
tion d’exclusion est bien siir a relativiser si le jeune avec
autisme bénéficie d’un accompagnement professionnel

! Directrice de structure, Association ALEPA, St Benoit (86)
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adapté. Par exemple, un enfant suivi par un service de
soins qui intervient pour accompagner le jeune avec
autisme sur les temps de récréations réduit I’exclusion
par rapport a un enfant qui ne bénéficie pas de cet accom-
pagnement sur les temps informels.

En second lieu, on constate que les caractéristiques des
personnes avec autisme (triade, particularités sensorielles
et cognitives) accentuent les difficultés a gérer les temps
informels, les situations non lisibles et la capacité a faire
un choix. Les phrases : « Tu fais ce que tu veux », « C’est
la récré », « On va faire une petite pause », « Temps li-
bre », qui nous ravissent, dont nous avons besoin, que
nous attendons méme souvent, sont pour les personnes
avec autisme source d’angoisse, d’incompréhension.

Les loisirs, en tant qu’espace de liberté, sont souvent les
temps ou les stéréotypies se multiplient et les troubles
du comportement apparaissent. Ces deux manifestations
révelent la difficulté qu’ont les personnes avec autisme
a gérer ces moments, leur comportement traduit leur an-
goisse. Rappelons-nous les questions qui nous ouvrent le
champ des possibles « quoi, quand, comment, avec qui,

ou ». Pour les per-

Les loisirs sont

souvent considérés comme
un apprentissage secondaire
ou futile et pourtant

un tel apprentissage participe
de la qualité de vie

des personnes

et de I’entourage.

sonnes avec autisme
qui n’ont pas appris a
gérer cette incertitude
et a décider, ce sont
des interrogations qui
sont sans réponse et
par conséquent an-
goissantes.

Les loisirs sont sou-

vent considérés com-

me un apprentissage secondaire ou futile et pourtant un
tel apprentissage participe de la qualité de vie des per-
sonnes et de I’entourage. Comme pour toutes les compé-
tences qui nécessitent un apprentissage, il est nécessaire
d’adapter, de structurer, de poser les guides, d’étayer les
loisirs. Les activités deviennent alors une source pour des
compétences complémentaires, elles développent le plai-
sir de faire et favorisent 1’adaptabilité des personnes.

Les bénéfices des loisirs

Savoir gérer les temps libres produit des effets bénéfi-
ques sur les comportements problémes. Savoir occuper
son temps libre de maniére autonome, étre capable de
choisir une activité dans un répertoire, le temps de la ré-
création, pouvoir jouer a la marelle au centre de loisirs,
évoluer en collectif lors d’un séjour, accepter de dormir
en dehors de la maison sans les parents, découvrir et vi-
vre une multitude d’activités dans des lieux divers... sont
des compétences, qui peuvent paraitre anodines aux yeux
du grand public, mais fondamentales pour les personnes
avec autisme.

Plus tot, elles seront confrontées a ces situations de vie,
mieux elles pourront s’y adapter et accepter la variabilité
de la vie. Il est bien entendu que la confrontation aux
activités et a I’évolution dans les loisirs doivent étre pré-

parées soigneusement. Il est important que ces expérien-
ces soient positives, que la personne se sente en réussite
et en confiance. Pour cela, les structurations sont incon-
tournables ainsi que la formation des accompagnateurs.
Mais, je suis convaincue qu’un jeune avec autisme qui a
expérimenté de multiples activités pendant son enfance
et son adolescence, sera un adulte avec autisme qui saura
accepter et apprécier une plus grande diversité de situa-
tions de vie.

Pour ¢largir le bénéfice des loisirs a I’entourage familial,
éducatif, médicosocial, sanitaire... il me semble impor-
tant de montrer que le répit des familles et du personnel
des structures passent aussi par la capacité des person-
nes avec autisme a savoir s’occuper seules. De maniere
trés parlante, en famille, il est plus appréciable de faire la
vaisselle alors que son enfant fait un jeu d’encastrement
plutét que s’il se stimule sensoriellement en répétant ses
stéréotypies ou en glissant sur la rampe de 1’escalier. De
méme qu’en institution, il est important que la personne
avec autisme puisse étre capable de gérer le temps ou
I’éducateur prend en charge un autre jeune.

D’autre part, connaitre les jeux traditionnels, utiliser un
matériel de maniére adaptée ou savoir « faire du cirque »
sont des facteurs facilitant I'intégration sociale. Dans le
domaine des loisirs, I’inclusion est possible. Les atten-
tes institutionnelles sont moins fortes, les décalages de
compétences sont atténuées ou en tout cas n’empéchent
pas la pratique. Le cadre plus souple des loisirs peut leur
permettre de garder un lien avec le milieu « ordinaire »
dans un réel tissu social.

En résumé, si je sais que, dans un temps donné, j’ai ac-
ces a un répertoire d’activités possibles et du matériel a
disposition, je peux envisager sereinement le temps libre
mais cela nécessite un apprentissage.

L’expérience de ’ALEPA

A partir de ces constats, 1’association ALEPA a mis en
place des actions qui répondent aux besoins spécifiques
des jeunes avec autisme et aux demandes des familles.
Les loisirs sont alors des supports éducatifs et les adap-
tations mises en place suivent les recommandations de
bonnes pratiques éditées par la HAS (Haute Autorité
de Santé) et I'Anesm. L’apport des professionnels de la
structure optimise 1’important investissement bénévole
aupres des personnes avec autisme pour la mise en place
de loisirs adaptés et individualisés.

Les différentes actions mises en place par ’ALEPA per-

mettent de définir des objectifs d’apprentissage sont défi-

nis pour les jeunes avec autisme :

- un acces aux loisirs et aux séjours adaptés ;

- la diversification des centres d'intéréts par 1’expéri-
mentation de multiples situations motrices, sociales...

- P’acquisition de comportements sociaux adaptés favo-
risant I’intégration ;

- le développement de 1’autonomie, du choix et du plai-
sir de faire ;
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- le travail sur l'adaptabilité et I'acceptation du change-
ment ;

- le vécu autour des activités en groupe, de la vie en col-
lectivité.

L’association prend également en compte les besoins des

fratries, des actions particulieéres sont mises en place avec

les objectifs suivants :

- une place dans l'association,

- une (re)découverte des potentialités de son frére ou de
sa soeur,

- un partage d'expériences avec d'autres fratries,

- I’évolution dans un lieu libre de tout jugement.

Les familles peuvent aussi bénéficier d’une écoute parti-

culiére si elles le souhaitent, 1’association vise alors :

- un acces a des loisirs adaptés a un prix « raisonna-
ble » ;

- un répit nécessaire ;

- un espace de confiance ;

- une (re)découverte des potentialités de son enfant,
réinvestissables dans la vie familiale ;

- un moyen de (re)créer du lien social.

Dans I’objectif de la mise en place de projets d’intégra-

tion en structures de loisirs dites « classiques », ’ALEPA

apporte a ces derniéres un savoir-faire supplémentaire

par:

- P’acquisition de connaissances sur l'autisme.

- I’adaptation de leurs propositions : contenu, forme,
supports, communication, attitude de l'intervenant.

- la sensibilisation a 1’autisme des équipes encadrantes
et des jeunes du groupe.

Présentation des cing secteurs
de ’ALEPA

L’association est locataire d’un local communal sur Saint
Benoit (86) qui comprend un espace bureau, des salles
d’activités, une cuisine, des sanitaires, une cour et un jar-
din. Ce lieu est le point central de 1’organisation des sec-
teurs et offre les moyens de mettre en place des activités
structurées et 1’apprentissage de compétences motrices et
sociales tout au long de la vie. L’association est en me-
sure de faire vivre les secteurs présentés ci-dessous (voir
aussi l'organigramme de la page suivante) grace au tra-
vail fourni par les salariés mais également en s’appuyant
sur dynamique bénévole. En effet, chaque année, I’ALE-
PA compte une cinquantaine de personnes impliquées au
sein du Conseil d’Administration mais aussi et surtout
dans I’animation auprés des jeunes avec autisme Une
« campagne de recrutement » des bénévoles est organisée
a chaque rentrée universitaire sur le campus de Poitiers
principalement. Il est mis en avant I’opportunité d’évo-
luer dans une structure aupres de jeunes avec handicap
avec les apports d’expérience de terrain et de théorie en
lien avec la prise en charge des personnes avec autisme.
L’association touche principalement les étudiants qui se
destinent aux métiers du secteur social et médicosocial et

qui sont inscrits dans les UFR de psychologie, sociologie
et sciences du sport. Aujourd’hui, 66 jeunes avec autisme
sont adhérents a I’ ALEPA et participent a des actions d’un
des secteurs présentés ci-dessous. L’association compte
aussi dans ses adhérents les familles des adhérents avec
autisme (fratries, parents) et les structures qui participent
aux activités des mercredis « Tous au Pestacle », ce qui
permet d’atteindre les 192 adhérents en 2013.

Accueil de Loisirs

Le fonctionnement particulier de cette structure permet
un taux d’encadrement important (jusqu’a un animateur
pour un jeune). La structuration est adaptée au niveau de
compréhension de chaque groupe (espace, temps, acti-
vités, matériel, sens donné a I’activité, contrat visuel...).
A la suite de chaque temps d’animation, un retour sur la
pratique est animé par un salarié¢ de 1’association.

Sans Hébergement (ALSH)

L'accueil de loisirs regoit les mineurs avec autisme sur
des temps d'animation encadrés par les animateurs bé-
névoles et sensibilisés. Ce milieu « protégé » offre la
possibilité aux jeunes autistes d'appréhender le fonc-
tionnement d'une structure de loisirs, d'expérimenter di-
verses activités, d'apprendre les comportements sociaux
adaptés... L'acquisition de ces compétences leur facilite
ensuite l'acces au milieu ordinaire.

Périodes scolaires : samedi aprés-midi : animation de 3 h
pour les mineurs.

Périodes de vacances scolaires : du lundi au vendredi :
journées d'animations 9 h-17 h pour les mineurs (2-20
ans).

Les jeunes avec autisme évoluent dans 1'un des cinq
groupes d'activités en fonction de leur age, de leurs cen-
tres d'intéréts et de leur niveau de développement : Idefix,
Vitamix, Dynamix, Tetrix, Minimix.

Avec Hébergement (ALAH)

Des séjours, de 2 a 10 jours, sont organisés par le respon-
sable d’animation salarié de l'accueil de loisirs et enca-
drés par les animateurs bénévoles (ou rémunérés sur la
période estivale). Ils abordent des notions de séparation
de la famille, d'autonomie. C’est l'occasion d'expérimen-
ter le vivre ensemble, I'adaptabilité et de découvrir de
nouvelles activités.

Périodes scolaires : week-ends organisés entre avril et
octobre (6 a 8 par an).

Peériodes de vacances scolaires : séjours de 5 a 10 jours
(5 a 12 fois par an).

Accompagnement en milieu ordinaire

Ce service permet l'accompagnement d'un jeune avec
autisme dans une structure de loisirs ordinaire avec des
pairs non handicapés. Ce sont des projets individualisés
menés par le référent animateur salarié de l'association
en lien avec la structure d’accueil, le jeune et/ou la fa-
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mille. Les jeunes autistes sont ensuite accompagnés par
des bénévoles.

Cette action facilite 'accés des personnes avec autisme
au milieu ordinaire, et donc la rencontre avec un groupe
de pairs. Elle permet également la sensibilisation a la
différence des membres de la structure accueillante ainsi
que des jeunes « ordinaires ».

Ces projets peuvent étre menés de maniére hebdomadaire
(ex : une heure dans un club toutes les semaines durant le
temps scolaire) ou de manicre ponctuelle (ex : un séjour
dans un organisme de vacances).

Sur un air de famille

A leur demande, ALEPA a mis en place des actions en
direction des parents d'enfants avec autisme ainsi que de
leurs fréres et sceurs. Les projets de I'ALEPA en direc-
tion des familles prennent plusieurs formes mais ils sont
dirigés vers un seul objectif final : (re)créer des liens so-
ciaux.

Thé ou Café : Un coin salon a ét¢ aménagé dans les
locaux pour les parents afin qu'ils puissent partager un
moment entre eux autour d'un thé, d'un café, et de petits
gateaux. Ce temps se veut libre d'échanges, de conseils,
de détentes, de rires et de projets... Il se tient, le samedi,
en paralléle des animations avec les enfants.

Atelier des petites mains : Rencontres entre parents qui
se retrouvent face a des problématiques similaires pour
partager et construire ensemble des adaptations. Il s'agit
d'un partage d'expérience par le biais d'ateliers d'élabora-
tion d'outils éducatifs destinés a leurs enfants.

Féte des fréres et sceurs : La féte des fréres et sceurs
est une journée pour que les enfants avec autisme et leur
fratrie passent une journée ensemble avec les animateurs
de I'ALEPA. C'est I'occasion de partager les moments de
loisirs, de faire des activités qu'on ne fait pas forcément
dans d'autres contextes, de découvrir de nouvelles fagons
de jouer avec son frére ou sa sceur avec autisme.

Journées familles : organisation de journées de loisirs
avec la mise a disposition d'un accompagnateur pour
chaque famille. Son rdle étant d'étayer les parents sur
les moments de vie quotidienne et de proposer un temps
adapté a I'enfant avec autisme en parallele de l'activité
familiale.

Plateforme de mise en relation pour la garde d'enfants
et d’apprentissage en individuel : mise en relation des
bénévoles sensibilisés a I'autisme avec les familles qui
cherchent des personnes de confiance pour garder leur
enfant avec autisme a domicile, le temps d'un rendez-
vous, d'une soirée... ou une prise en charge hebdomadaire
pour un apprentissage a la demande de la famille (vélo,
roller, natation...)

Mixité
L'objectif de ce secteur est d'organiser des temps en « mi-

lieu ordinaire » et des événements ou le « milieu ordi-
naire » franchit les portes du milieu spécialisé.

Tous au Pestacle : C’est un lieu de programmation d’ani-
mations et de spectacles. Les participants (IME, foyers,
accueils de loisirs, familles touchées par le handicap ou
non...) viennent de maniere libre sur les aprés-midis.
La programmation des artistes et des intervenants qui
animent les aprés-midi est mise en place par le respon-
sable animation salari¢ par I’ALEPA. L'objectif est de
permettre aux parents de se rendre compte des capacités
développées par l'enfant, mais également de passer un
temps de loisirs unissant l'enfant et sa famille (parents
et fratrie). Elle permet également de créer une mixité des
publics et une sensibilisation a la différence par 1'accueil
de familles d'enfants « non handicapés ».

Ciné-ma différence : L'ALEPA est porteuse du projet de
l'association nationale au niveau de Poitiers : « L acces
au cinéma, le loisir culturel le plus familial et populaire,
est refusé de fait aux personnes autistes, polyhandica-
pées ou avec un handicap qui s’accompagne de troubles
du comportement. C’est la volonté de lutter contre cette
exclusion sociale qui ajoute une injustice supplémentaire
a linjustice du handicap et de permettre un acces aux
loisirs culturels, a ces personnes qui en étaient exclues,
qui anime Ciné-ma différence ».

Evénements Grand Public : Tous les 2 ans, I'association
ALEPA prend en charge I'organisation d'un événement
grand public « Un sourire pour l'autisme » dans le ca-
dre de l'essor national et mondial de la journée mondiale
de l'autisme le 2 avril. Cette organisation est principale-
ment portée par les salariés et les bénévoles. Les jeunes
avec autisme et leurs familles peuvent étre a 1’origine de
certaines actions, peuvent apporter leur soutien en ter-
me de logistique et sont informés que leur présence lors
de ce festival est encouragée. Un accent particulier est
posé sur 1’accueil des personnes avec handicap lors des
événements organisés par I’ALEPA, quels qu’ils soient.
Lors du Festival, et si un travail en amont a été réalisé,
un « spectacle » fait par les jeunes avec autisme peut étre
produit. La programmation de ce festival se veut a desti-
nation du grand public, des professionnels, des parents,
des institutionnels... Nous faisons donc appel a divers
intervenants en lien avec 1’autisme : formateurs, confé-
renciers, personnes avec autisme pour des témoignages,
humoriste touché par ce handicap, personnes avec autis-
me ou syndrome d’ Asperger pour des prestations artisti-
ques...

Pour faire vivre 1’association et faire connaitre ses projets
aun plus grand nombre, les bénévoles s’investissent ¢ga-
lement dans I’organisation de manifestations a but cari-
tatif, comme des concerts, des bals, des ventes d'objets...
tout au long de 1’année.
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Formation-Conseil aux structures

Suite a la sollicitation de plusieurs structures accueillant
des enfants avec autisme ou formant des personnes sus-
ceptibles d'en rencontrer, ' ALEPA apporte sa compéten-
ce sous forme de rencontre-conseils.

L’ALEPA intervient réguliérement en tant que structure
de formation aupres de différents organismes de vacances
ou de loisirs, organisme de formation sur l'ensemble de
la Région. L'ALEPA est également identifiée au niveau
départemental comme « intervenant expert » dans le do-
maine des loisirs des personnes avec autisme (notamment
par le coordinateur handicap de la Fédération des Centres
Sociaux de la Vienne). L'association intervient également
dans le cadre de I'Université de Poitiers par la mise en
place d'une Unité d'Enseignement Libre « Engagement
Associatif ». L'ALEPA est aussi régulierement sollicitée
par des familles ou des structures d'autres régions souhai-
tant développer ce type de services.

Les évolutions observées

Au fur et a mesure des animations, les jeunes avec
autisme évoluent et développent des compétences (ac-
ceptation des changements, de la nouveauté, diversifi-
cation des centres d’intéréts...). Ils apprennent le plaisir
de faire. Par cette expérience vécue et la connaissance
des jeunes accompagnés, 1’association peut envisager la
mise en place de projet d'intégration qui participent, avec
d’autres, a I’évolution des mentalités sur la différence et
qui portent des valeurs de tolérance forte. A son échelle,
I’ ALEPA souhaite impulser le « vivre ensemble » par une
action citoyenne et adaptée aux différences pour que cha-
cun prenne place dans notre société.
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Caracteéristiques des TSA
et processus neurocognitifs

Jeanne Kruck', Sophie Babuel?, Mélina Dell'armi?,

Coralie Fourcade?, Quentin Guillon?, Virginie Voltzenlogel'

e nombreux auteurs ont décrits des dysfonc-

tionnements des processus neuropsychologi-

ques des personnes avec autisme. Les études

ont rapporté des difficultés du contréle de

I’inhibition, de la planification, de la flexibilité
cognitive dans des situations de résolution de problémes ou
dans des situations sociales, mais également de la mémoire et
de I’attention. L’étude de ces processus neuro-développemen-
taux est encore aujourd’hui d’actualité. Les personnes avec
autisme sont considérées comme dysexécutives et déficitai-
res dans I’ensemble de ces domaines. Les résumés d’articles
ci-dessous montrent qu’il ne s’agit pas de déficits généraux
mais de difficultés a des niveaux précis évalués par différents
outils.

Augmentation des difficultés

des fonctions exécutives dans la vie réelle
de l'enfance a l'adolescence

dans les troubles du spectre autistique

Rosenthal, M., Wallace, GL., Lawson, R., Wills,
MC., Dixon E., Yerys, BE., Kenworthy, L. (2013).
Impairments in real-world executive function increase
from childhood to adolescence in autism spectrum di-
sorders. Neuropsychology, Vol. 27, No. 1, 13—18. DOI:
10.1037/a0031299

Objectif : Bien que plusieurs ¢études aient porté sur les tra-
jectoires développementales des fonctions exécutives (FE)
chez les personnes atteintes de Troubles du Spectre Autistique
(TSA) lors de taches en laboratoire, aucune étude a ce jour n'a
mesuré directement comment les compétences des FE dans
des situations quotidiennes varient a différents ages. La pré-
sente étude vise a étendre les travaux antérieurs en évaluant
les différences liées a 1'age dans les problemes de FE rappor-
tées par les parents pendant I'enfance et 1'adolescence, dans
une grande cohorte transversale d'enfants atteints de TSA.

Méthode : 185 enfants avec un TSA sans déficience intellec-
tuelle ont participé a I'étude. Les participants ont été divisés
en quatre groupes en fonction de 1'age (5-7 ans, 8-10 ans, 11-
13 ans et 14-18 ans). Les quatre groupes d'dge ne différent
pas au niveau du QI, de la proportion entre les genres, ou des
symptomes de l'autisme.

Résultats : Des effets significatifs de l'dge (augmentation
des scores avec 1'dge) dans trois scores de I'échelle BRIEF :
Inventaire d’évaluation comportementale des fonctions exé-
cutives, (G.A. Gioia, P.K. Isquith, S. Guy & L. Kenworthy,
2000, Odessa, FL, Psychological Assessment Ressources)
sont notés : Initiative (p =.007), mémoire de travail (p =.003)
et organisation du matériel (p = .023). En outre, I'analyse du
profil de 1'échelle BRIEF a révélé que, bien que plusieurs
scores soient €levés, 1'échelle de flexibilité a montré les diffi-
cultés les plus importantes dans deux groupes d'age, les plus
jeunes et les plus agés.

Conclusion : Les enfants les plus agés atteints de TSA pré-
sentent plus de problémes de FE par rapport a I'échantillon de
référence que les jeunes enfants atteints de TSA. On observe
de grandes divergences des capacités métacognitives en ce qui
concerne les fonctions exécutives au cours du développement
chez les enfants autistes par rapport au groupe contrdle. Ce
résultat, en combinaison avec d'importants mais néanmoins
plus stables troubles de la flexibilité, a des répercussions sur
les difficultés rencontrées par les personnes de haut fonction-
nement avec TSA alors qu'elles tentent de s’insérer dans les
milieux professionnels et sociaux.

L'attention dirigée basée

sur l'apprentissage incident

chez les enfants atteints

de Troubles du Spectre Autistique

Jiang, YV., Capistrano, CG., Esler, AN., Swallow,
KM. (2013). Directing attention based on inciden-
tal learning in children with autism spectrum disor-
der. Neuropsychology, Vol. 27, No. 2, 161-169 DOI:
10.1037/a0031648

Objectif : L'attention est un concept complexe qui fait appel a
de multiples mécanismes. Le type d'attention qui n'a pas fait
l'objet de suffisamment d'études dans I'autisme est 1'attention
guidée implicitement ou de maniére incidente. Le but de cette
étude est de caractériser comment les enfants avec troubles du
spectre autistique (TSA), dirigent I'attention spatiale grace a
l'apprentissage fortuit.

' Maitre de conférences, > Doctorant

Laboratoire de recherche Octogone/CERPP. Université Toulouse 2, Université Toulouse Mirail, 5 allée A. Machado, 31058 Toulouse.
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Méthode : Des enfants atteints de TSA avec un haut niveau et
des enfants au développement typique participent a une tache
de recherche visuelle. Pour la premiére partie de I'étude, aprés
de multiples essais, la cible a été plus souvent trouvée dans
certains endroits que dans d'autres endroits. Pour la seconde
partie, la cible était également susceptible d'apparaitre dans
tous les emplacements. Nous avons mesuré les performances
de recherche pour des cibles situées dans des endroits a haute
probabilité et a faible probabilité.

Résultats : Les enfants atteints de TSA ont réussi a diriger
l'attention spatiale en utilisant des informations apprises sur
la probabilité de la localisation de la cible. Bien qu'ignorant la
manipulation expérimentale, les enfants atteints de TSA ont
été plus rapides et plus efficaces dans la recherche d'une cible
dans les endroits a forte probabilité que les endroits a faible
probabilité, ce biais disparait quand la probabilité de localisa-
tion de la cible est constante. Le rythme et I'ampleur de I'ap-
prentissage étaient comparables entre les enfants atteints de
TSA et les enfants au développement typique.

Conclusion : L'attention apprise est conservée chez les en-
fants atteints de TSA.

Les fonctions exécutives des personnes
avec traits autistiques se situant
en dessous du seuil diagnostique

Christ, SE., Kanne, SM., Reirsen, AM. (2010). Executive
Function in Individuals with Subthreshold Autism
Traits. Neuropsychology, Vol. 24, No. 5, 590-598. DOI:
10.1037/a0019176

Objectif : De récentes recherches rapportent une augmen-
tation des difficultés psychosociales chez des personnes qui
présentent des traits autistiques plus marqués que les person-
nes typiques mais sans pour autant recevoir un diagnostic de
Trouble du Spectre Autistique (TSA). En revanche, le profil
cognitif de ces personnes avec des traits autistiques en des-
sous du seuil diagnostique est moins ¢étudié. L’objectif de
cette présente étude est de fournir des informations supplé-
mentaires sur cette question et d’examiner si les jeunes qui
rapportent avoir des traits autistiques élevés déclarent égale-
ment avoir des difficultés plus marquées dans le domaine du
contrdle exécutif.

Meéthode : Le BRIEF (Inventaire d’évaluation comportemen-
tale des fonctions exécutives) a été utilisé pour évaluer les
aspects comportementaux des fonctions exécutives chez 66
individus qui montraient un haut niveau de traits autistiques
mais sans diagnostic et chez 28 individus avec un faible ni-
veau de traits autistiques.

Résultats : Aprés avoir controlé la symptomatologie liée au
Trouble Déficitaire de 1’Attention/Hyperactivit¢ (TDA/H),
tant au niveau du groupe qu’au niveau individuel, les traits
autistiques continuent d’expliquer une part importante de la
variance du niveau général des fonctions exécutives (Score
composite global) de chaque participant tout comme dans la

plupart des domaines. Cependant les groupes ne différent pas
sur les échelles du contrdle inhibiteur et d’organisation du
matériel. Ces domaines semblent ainsi en grande partie épar-
gnés chez les individus atteints de TSA.

Conclusion : les résultats de cette étude sont cohérents avec
les recherches précédentes sur les difficultés de contrdle exé-
cutif des personnes avec un TSA. Par ailleurs, le profil de
controle exécutif des personnes avec des traits autistiques au-
dessous du seuil diagnostique est associé a la contribution a
la fois des traits inhérents au TSA et des traits inhérents au
TDA/H. Ces résultats soulignent I’importance de prendre en
compte la symptomatologie li¢e au TDA/H dans 1’étude des
TSA.

La cognition chez les hommes
et les femmes avec autisme :
similitudes et différences

Lai, MC., Lombardo, MV., Ruigrok, AN., Chakrabarti,
B., Wheelwright, SJ., Auyeung, B., Allison, C., MRC
AIMS Consortium., Baron-Cohen S.(2012) Cognition
in males and females with autism: similarities and
differences. PLoS One. 7(10). DOI: 10.1371/journal.
pone.0047198

troubles du spectre autistique (TSA), peu de recher-

ches ont été menées sur les femmes. Ce défaut d’in-
térét pour les femmes a pu masquer une variabilité causée
par le sexe qui pourrait expliquer une part de I’hétérogénéité
observée au sein des TSA. Dans cette étude, nous étudions 4
domaines cognitifs clés des TSA (la mentalisation et la per-
ception des émotions, les fonctions exécutives, 1’attention
aux détails et la fonction motrice) afin de déterminer les si-
militudes et les différences entre les hommes et les femmes
avec et sans TSA (n=128 adultes ; n=32 par groupe). Dans les
domaines de la mentalisation et de la perception des émotions
faciales, les hommes et les femmes avec un TSA ont démontré
des déficits similaires en comparaison a leur groupe de neuro-
typiques contrdles respectifs. En revanche, dans les domaines
de I’attention aux détails et de la flexibilité mentale, alors que
le groupe de TSA hommes a démontré des performances infé-
rieures a celles du groupe d’hommes neurotypiques, les fem-
mes avec un TSA ne se différencient pas des femmes contro-
les neurotypiques. Nous concluons que les adultes hommes et
femmes avec un TSA ne différent pas dans le domaine socio-
cognitif. Cependant, dans les domaines cognitifs non-sociaux,
les performances au sein de la population présentant un TSA
sont déterminées par le sexe d’appartenance. Cela suggere
que les profils cognitifs dans des domaines précis de la cogni-
tion sont modulés par le sexe.

E n raison d’un sex-ratio en faveur des hommes dans les
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Les différences individuelles

des fonctions exécutives

et de la cohérence centrale prédisent
les changements développementaux
de la théorie de ’esprit dans ’autisme

Pellicano, E. (2010). Individual Differences in Executive
Function and Central Coherence Predict Developmental
Changes in Theory of Mind in Autism. Developmental
Psychology, Vol. 46, No. 2, 530-544. DOI: 10.1037/
20018287

ment a la mémorisation d’items. La troisiéme expérience a
testé la mémoire de classement a court terme avec un test de
reconnaissance de classement : chaque mot de la liste a été
répété avec ou sans I’échange de position de deux items ad-
jacents. Le groupe TSA a montré des performances plus mé-
diocres dans les 3 études. Les études 1 et 2 ont montré que les
différences entre les groupes étaient dues a la mémoire pour
I’ordre des items, et non a la mémoire des items en eux-mé-
mes. Confirmant ces conclusions, les résultats de la troisiéme
¢tude ont montré que le groupe TSA avait plus de difficultés
a détecter un changement dans la séquence temporelle des
items.

dus avec autisme démontrent des performances atypiques

dans de multiples domaines de la cognition, notamment
en ce qui concerne la théorie de I’esprit, les fonctions exécuti-
ves et la cohérence centrale. Dans cette ¢tude, la relation dans
le temps entre ces trois aspects de la cognition dans I’autisme
a ¢été étudiée. 37 enfants avec autisme sans déficience intel-
lectuelle ont été évalués avec une batterie de tests ciblant la
théorie de ’esprit (prédiction de fausse croyance), les fonc-
tions exécutives (planification, flexibilité et contrdle inhibi-
teur) et la cohérence centrale (traitement local) au moment de
I’inclusion puis 3 ans apres. Les capacités dans les domaines
des fonctions exécutives et de la cohérence centrale évaluées
au moment de I’inclusion étaient prédictives des change-
ments des performances en théorie de 1’esprit aprés 3 ans, et
ceci indépendamment de I’age, des capacités de langage, de
I’intelligence non verbale et des performances en théorie de
I’esprit au moment de I’inclusion. Les relations prédictives
opposées n’étaient pas significatives et aucun lien développe-
mental entre les fonctions exécutives et la cohérence centrale
n’a été mise en évidence. Plutot que de plaider en faveur d’un
probléme co-occurrent et indépendant de théorie de 1’esprit,
des fonctions exécutives et de la cohérence centrale dans
I’autisme, ces résultats suggerent que les capacités précoces
dans des domaines généraux de la cognition fagconnent le dé-
veloppement des capacités de théorie de 1’esprit.

Il existe de nombreux arguments suggérant que les indivi-

La mémoire a court-terme
dans les Troubles du Spectre Autistique

Poirier, M., Martins, JS., Gaigg, BS., Bowler , DM.
(2011). Short-Term Memory in Autism Spectrum
Disorder. Journal of Abnormal Psychology , Vol. 120,
No. 1, 247-252. DOI: 10.1037/a0022298

bale chez des participants témoins et des participants

avec des troubles du spectre autistique (TSA). La pre-
miere étude a impliqué des rappels de chiffres a I’endroit et
a I’envers. La seconde étude a utilisé une tache standardisée
de rappel immédiat de séries ou, contrairement a la tache de
rappel de chiffres, les items (des mots) n’ont pas été répétés
d’une liste a ’autre. Ainsi, cette tache a fait appel plus forte-

Trois études ont examiné la mémoire a court-terme ver-

Le fonctionnement de la mémoire
chez les enfants et adolescents
atteints d’autisme

Southwick, JS., Bigler, ED., Froehlich, A., Dubray,
MB., Alexander, AL., Lange, N., Lainhart, JE. (2011).
Memory functioning in children and adolescents with
autism. Neuropsychology, Vol. 25, No. 6, 702—710.

Objectif : Le fonctionnement de la mémoire chez des enfants
et adolescents agés de 5 a 19 ans atteints d’autisme (n = 50)
et au développement typique (n = 36) a été ¢évalué a ’aide
d’une batterie d’évaluation clinique, le Test de Mémoire et
d’Apprentissage (Test of Memory and Learning, TOMAL,
C.R.Reynolds & E.D. Bigler,1994, Austin TX: Pro Ed).

Meéthode : Les groupes de participants ne différent pas signi-
ficativement en age, QI non verbal, latéralisation manuelle et
périmétre cranien. Ils ont tous passé le TOMAL.

Résultats : Les performances au test TOMAL montrent d’im-
portantes différences dans le fonctionnement mnésique dans
le groupe des autistes a travers de multiples formats de ta-
ches, incluant des tiches verbales et non verbales, de rappel
immédiat et différé, d’attention et de concentration, de rappel
séquentiel, de rappel libre, de rappel associatif et d’apprentis-
sage mnésique a essais multiples. Toutes les différences des
index et presque toutes celles des subtests restent significa-
tives en comparant un sous-groupe d’autistes (n = 36) et les
contréles appariés en QI verbal (p>0,05). Cependant, la réten-
tion d’informations préalablement mémorisées apres un délai
est similaire entre autistes et controles.

Conclusion : Ces résultats indiquent que les performances en
mémoire épisodique sont diminuées de maniére importante
dans I’autisme et suggerent que I’encodage et 1’organisation
de I’information, possiblement li¢ a des stratégies de traite-
ment cognitif inefficace, plutot que le stockage et la récupéra-
tion, sont les facteurs principaux qui limitent les performan-
ces mnésiques dans 1’autisme.
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Fonctions exécutives et visuo-motrices
chez les adolescents et adultes avec TSA

Sachse, M., Schlitt, S., Hainz, D., Ciaramidaro, A.,
Schirman, S., Walter, H., Poustka, F., Bolte, S., Freitag,
CM. (2013). Executive and Visuo-motor Function in
Adolescents and Adults with Autism Spectrum Disorder.
Journal of Autism and Developmental Disorders,
43(5):1222-35. DOI: 10.1007/s10803-012-1668-8.

ette étude porte sur les fonctions exécutives et visuo-

motrice, évaluées chez 30 adolescents et adultes avec

un TSA et un haut niveau de fonctionnement en com-
paraison a 28 individus controles appariés sur 1’age, le genre
et le QI. Les individus avec un TSA montrent des difficultés
dans la mémoire spatiale de travail alors que la planification,
la flexibilité cognitive et I’inhibition ne sont pas altérées.
L’exécution de mouvements simples lors des taches d’infor-
mation visuo-motrice est également intacte. En comparaison,
les temps d’exécution en lecture, en dénomination et au cours
des taches d’information visuo-motrice incluant un choix sont
inférieurs dans le groupe des TSA. Ces résultats sont en lien
avec les études antérieures qui rapportaient seulement des dif-
ficultés minimes des fonctions exécutives chez les individus
TSA plus agés lorsqu’ils étaient évalués sur des taches infor-
matisées. Les difficultés repérées dans les processus d’infor-
mation visuo-motrice devront étre considérés lors des futures
¢études neuropsychologiques sur les TSA.

Conclusion

L'autisme est une affection neurologique courante et sou-
vent invalidante. Les caractéristiques comportementales sont
probablement ’expression de processus neurocognitifs per-
turbés, en particulier les fonctions exécutives. Les résultats
des études précitées soulévent la question de la spécificité des
troubles des processus neuropsychologiques observés dans
I’autisme, et des profils de fonctionnement. Les chercheurs
ont principalement mis l'accent sur la compréhension du lien
entre les difficultés des fonctions exécutives et la symptoma-
tologie autistique. Les fonctions exécutives jouent un role im-
portant dans les compétences sociales des personnes avec un
TSA et leur comportement adaptatif quotidien mais ne sont
pas les seuls éléments qui ont un impact sur les trajectoires
développementales. Les comorbidités rencontrées dans les
TSA doivent également étre hautement considérées. Il est
donc important de ne pas focaliser les interventions unique-
ment sur la symptomatologie caractéristique des TSA. Les co-
morbidités doivent étre évaluées afin d’agir sur des éléments
qui semblent eux aussi influencer le devenir des personnes
avec un TSA.

Les études portant sur les processus cognitifs portent essen-
tiellement sur des personnes avec un TSA sans retard mental
cependant qu’en est-il des personnes peu ou non verbales ?
Nous manquons d’outils pour évaluer leur fonctionnement
que ce soit au niveau des fonctions exécutives, de la mé-
moire et de la cohérence centrale. Les interventions ont donc
un champ d’action réduit. L’évaluation en milieu écologique
pourrait offrir une possibilité d’observer leurs difficultés et
ainsi nous donner des indications afin d’optimiser les accom-
pagnements au quotidien.

Les résultats actuels ouvrent des perspectives intéressantes
concernant les prérequis a une adaptation sociale de qualité.
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Autisme : illustrations des difficultés
a traiter les informations dynamiques
a

travers une synthese de trois études
Perception du mouvement biologique et physique -
Conséquence de la vitesse et de la durée de présentation
des stimuli sur leur perception et leur traitement.

epuis quelques années, un nombre croissant
d’études tend a montrer que les personnes
autistes rencontrent des difficultés a traiter en
temps réel les informations visuelles dynami-
ques, en particulier lorsqu’elles sont comple-
xes et rapides (Gepner & al., 2001, 2005, 2006). Ces résultats
sont corroborés par les observations cliniques et les témoi-
gnages des personnes autistes elles-mémes. Temple Grandin
(1995) écrit, par exemple : « Il se pourrait que les problémes
de contact oculaire rencontrés par les enfants avec autisme
résultent en partie d’'une incapacité a supporter le mouve-
ment des yeux d’un interlocuteur. Un autiste a raconté qu’il
lui était difficile de regarder les yeux de quelqu’un parce
qu’ils n’étaient jamais immobiles » (p. 73-75). Pour illustrer
ces particularités chez les personnes avec TSA (Troubles du
Spectre de I’ Autisme), nous présentons trois études récentes.

Dans la premiére ¢tude, Blake & al. (2003) observent que
le groupe d’enfants avec autisme se révéle étre en difficulté
pour percevoir le mouvement biologique (qui correspond aux
actions de ’homme ou des animaux) alors qu’il réussit cor-
rectement une tache de détection de forme statique.

Des données similaires sont obtenues chez les personnes avec
TSA dans la perception du mouvement physique (qui se réfere
aux mouvements des objets et des stimuli non vivants) dans
certaines études (Milne & al., 2002 ; Spencer & al., 2000),
tandis que d’autres obtiennent des résultats plus contrastés
(Koldewyn, Whitney, & Rivera, 2010). Aussi, la deuxiéme
étude que nous proposons, effectuée par Robertson, Martin,
Baker, & Baron-Cohen (2012), permet de donner une expli-
cation quant a ces résultats parfois divergents, en montrant
que la perception du mouvement physique peut étre dépen-

Aurore Charrier' et Carole Tardif?

dante de la vitesse de présentation des stimuli. Dans cette
recherche, les participants avec autisme présentent un déficit
dans I’appréciation de la perception du mouvement cohérent
lorsque la durée de présentation des stimuli est bréve, ce qui
n’est pas le cas quand la durée est allongée et qu’ils ont alors
plus de temps pour les traiter.

Aussi, 1’¢tude de Lainé, Rauzy, Tardif & Gepner (2011)
montre que la présentation de mouvements sur un écran d’or-
dinateur, en vitesse ralentie versus vitesse habituelle, a un
impact positif sur les capacités imitatives d’enfants et ado-
lescents avec TSA, sensibles au ralentissement, comparati-
vement a des enfants ayant un retard mental (syndrome de
Down) ou un développement typique.

Nous détaillons maintenant les trois études.

La reconnaissance visuelle
du mouvement biologique est altérée
chez les enfants avec autisme

Blake, R., Turner, L. M., Smoski, M. J., Pozdol, S. L. &
Stone, W. L. (2003). Visual recognition of biological mo-
tion is impaired in children with autism, Psychological
Science, 14,2, 151-157.

ans cette étude Blake & al. (2003) ont comparé les
Dperformances des enfants autistes dans une tiche de

détection du mouvement humain versus non humain
et une tache statique de détection d’une forme.

! Doctorante en Psychologie sous la direction de C. Tardif, Centre de Recherche PSYCLE (Psychologie de la Connaissance, du Langage et

de I’Emotion), Université d’Aix Marseille.

2 Professeur de Psychologie du développement normal et pathologique, Centre de Recherche PSYCLE, Université d’Aix Marseille.
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Introduction : I’homme passe beaucoup de son temps a in-
terpréter les actions d’autrui, et pour ce faire, il s’appuie for-
tement sur I’information visuelle et le mouvement. Les gens
regardent les mouvements des yeux des autres personnes pour
tenter d’en déduire ce qu’ils pensent, et évaluent leur langage
corporel et leurs expressions faciales pour inférer leur hu-
meur et leurs intentions. Or, il semblerait, qu’en partie tout au
moins, le traitement du mouvement soit altéré chez les enfants
autistes. Milne & al. (2002) et Spencer & al. (2000) ont ainsi
montré que les enfants autistes éprouvaient des difficultés a
percevoir le mouvement global et cohérent (mouvement phy-
sique). Au niveau neurologique, les informations visuelles
sont principalement analysées par deux voies ou axes de trai-
tement distincts d’un point de vue anatomique et fonctionnel :
d’une part, la voie ventrale qui permet 1’analyse de la forme
de I’objet et son identification, et d’autre part, /a voie dorsale
spécialisée quant a elle dans la perception des mouvements,
la localisation des objets et la programmation de 1’action (de
Haan & Cowey, 2011 ; Shapley, 1990). Les résultats de Milne
& al. (2002) et Spencer & al. (2000) ont alors été interpré-
tés comme une indication d’un fonctionnement anormal dans
I’autisme de la voie visuelle dorsale, voie impliquée dans le
traitement du mouvement. La présente recherche prolonge
ces résultats en s’intéressant au traitement visuel d’un autre
type de mouvement, le mouvement biologique.

Sujets et procédure : Douze enfants autistes, agés de 8 a 10
ans, sont appariés par age mental a 9 enfants ayant un déve-
loppement typique, d’un age chronologique de 5 a 10 ans.

Les participants sont soumis a deux taches : (1) une tche qui
les conduit a traiter un mouvement biologique, (2) une tache
qui les conduit a traiter une forme globale. Dans la tache (1),
des enregistrements vidéos d’un adulte engagé dans une va-
riété d’activités familiéres (courir, frapper, grimper, lancer,
sauter) sont retranscrits par ordinateur, et des marqueurs sont
placés sur les articulations dans chaque image de la séquen-
ce vidéo, puis convertis en matrices pouvant étre animées et
manipulées dans MatLab (pour une description plus détaillée
de la technique voir Grossman & Blake, 1999). Au total, 50
animations (points noirs sur fond gris) sont présentées de ma-
nicre aléatoire : 25 représentent des mouvements biologiques
normaux, et 25 représentent des séquences de phase brouillée
(voir Figure I). On dit au sujet qu’il va voir quelques petits
films de points qui se déplacent soit « comme une personne »,
soit « pas comme un étre humain ». Une fois familiarisé avec
I’idée du mouvement biologique, les 50 séquences sont pré-
sentées (initiées par ’enfant) et il doit dire verbalement si la
séquence était « une personne » ou « pas une personne ».

La tache (2) n’a rien a voir avec le mouvement mais permet
d’obtenir une évaluation rigoureuse de la motivation et des
capacités attentionnelles des participants autistes ainsi qu’un
indice sur la fagon dont ils parviennent a réaliser une activité
qui nécessite un regroupement visuel d’éléments distribués
spatialement mais sans mouvement. La totalité d’un moniteur
vidéo est rempli avec des lignes courtes (noires sur fond gris
clair) dont les orientations sont déterminées aléatoirement.
L’ensemble de I’écran est divisé, a I’aide de traits noirs épais,
en quatre quadrants de tailles équivalentes. Dans une de ces
fenétres apparait une cible quasi-circulaire composée de 8

lignes et dont la clarté visuelle est plus ou moins perturbée
(voir Figure 2). Le sujet est invité a trouver la forme cachée
ressemblant & un « badge de police » ou a « une forme amu-
sante d’un signe stop ». Des exemples de stimuli sont mon-
trés et une série de 10 essais tres facile (cercle parfaitement
formé) est présentée ; ’enfant ne passe pas a la phase test a
proprement parler tant qu’il n’obtient pas 100 % de perfor-
mances correctes. Le niveau de difficulté est évalué pour cha-
que enfant de facon a ce qu’il arrive a identifier correctement
la cible sur 71 % des essais. L’essai présenté est plus difficile
apres une réussite de I’enfant, et I’est moins aprés une erreur.
D’autre part, un feedback (la bonne réponse) est présenté a
I’enfant, aprés chaque réponse.

En plus de mesurer les différences entre les deux groupes
sur ces deux épreuves, la relation entre 1’exécution de la ta-
che et la gravité des symptomes autistiques (évaluée a 1’aide
de I’ADOS-G, Lord & al., 2000 ; et de la CARS, Schopler,
Reichler, & Renner, 1988) est également testée.

Résultats :

- En ce qui concerne I’épreuve de mouvement biologique :
pour chaque enfant, les succes et les erreurs (répondre
« personne » a une séquence brouillée) ont été compilés
et utilisés pour calculer d’, (mesure classique pour appré-
hender la sensibilité¢ dans une prise de décision). Les va-
leurs d” moyennes entre les enfants du groupe avec autisme

Figure 1 : Exemple de stimuli utilisés dans la tiche de mouvement
biologique. A gauche, deux images non successives d’une séquence
d’animation représentant une activité humaine. Sur la droite, les
points ont été déplacés de fagon a ne plus représenter une activité
humaine.
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Figure 2 : Exemple de stimulus utilisé dans la tache de regroupe-
ment visuel. La cible circulaire a trouver apparait ici clairement en
bas a gauche de I’écran.
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et ceux du groupe contréle sont significativement différen-
tes. Pour I’échantillon avec autisme, la corrélation entre la
sévérité de I'autisme et le score d’ du test de mouvement
biologique est calculée. Les corrélations des 2 mesures
sont significatives, indiquant une relation entre la gravité
des symptdmes autistiques et les performances obtenues a
la tdche de mouvement biologique. Le score d’ est aussi
significativement corrélé avec 1’age mental chez les enfants
autistes, mais pas avec 1’age chronologique chez les enfants
au développement typique.

- La tache de forme globale : les différences des valeurs de
seuil entre les deux groupes, expérimental et témoin, ne sont
pas significatives. Les performances des enfants autistes ne
sont cette fois corrélées ni avec la gravité des symptomes
autistiques ni avec 1’age mental. Il n’y a pas non plus de
corrélation entre les scores et 1’age chronologique pour les
sujets typiques.

Discussion : Les enfants autistes réussissent correctement la
tache impliquant la détection d’un objet inanimé dans un fond
fortement encombré ou le seul indice indiquant le contour
de I’objet est la position des lignes dans I’espace. Ce résultat
n’est pas simplement di a la bonne capacité des enfants autis-
tes a traiter une partie des stimuli tout en ignorant les carac-
téristiques contextuelles qui pourraient les déranger (Happé,
1996 ; Plaisted, O’Riordan & Baron-Cohen, 1998). En effet,
dans cette tache, il n’y avait pas de contexte a ignorer, puisque
tous les éléments présents dans 1’écran étaient potentiellement
une partie de la figure a trouver. Ainsi, la bonne performance
des sujets autistes confirme qu’ils étaient capables de com-
prendre les instructions de I’expérimentateur et de maintenir
un niveau adéquat d’attention pendant la passation de I’expé-
rience.

En revanche, la perception visuelle des mouvements biolo-
giques est déficiente chez les sujets autistes. Ce résultat ne
peut étre attribué a un manque de motivation ou d’attention
(I’épreuve étant normalement moins contraignante que la
précédente). La différence de performance entre les taches
de mouvement biologique et de forme pourraient étre attri-
buable aux différences dans I’émergence de la capacité d’y
réussir durant la trajectoire développementale, la tache for-
me pourrait étre réussie plus précocement que la tache de
mouvement biologique. Toutefois, les données concernant
les tendances développementales indiquent le contraire : les
enfants acquiérent des niveaux de performances équivalents
aux adultes pour les tdches de mouvement biologique a un
age beaucoup plus précoce (Fox & McDaniel, 1982 ; Kovacs,
Kozima, Fehrer & Benedek, 1999 ; Pavlova, Krdageloh-Mann,
Sokolov, & Birbaumer, 2001). Ainsi, ni la motivation, ni des
trajectoires développementales différentes dans le traitement
de la perception des formes n'expliquent ces résultats.

Une autre explication possible est que les mécanismes neu-
ronaux responsables de 1’intégration des signaux locaux en
mouvement soient altérés dans 1’autisme. Les personnes
autistes présentent généralement une capacité réduite a re-
connaitre les expressions faciales émotionnelles (Bormann-
Kischkel, Vilsmeier & Baude, 1995). Or, les expressions du
visage sont véhiculées par des patterns caractéristiques des
mouvements des yeux, du front et de la bouche, qui consti-

tuent une forme particuliére de mouvement biologique. Les
sujets typiques parviennent a identifier les expressions émo-
tionnelles du visage en s’appuyant sur des points lumineux
équivalents a ceux utilisés dans cette étude (Bassili, 1978). 11
pourrait ainsi étre envisagé, en partie au moins, que les diffi-
cultés des personnes autistes soient consécutives a des diffi-
cultés d’intégration de mouvements associés a I’expression de
ces émotions faciales.

D’autre part, il a été montré que les enfants autistes ont be-
soin d’un pourcentage de points se déplacant dans un sens
donné plus élevé que les enfants typiques, afin de détecter le
mouvement cohérent au sein d’un ensemble de points se dé-
placant de maniéres aléatoires (Milne & al., 2002 ; Spencer
& al.,, 2000). Bien que les taches de mouvement biologique
se distinguent de ces tests, 1’existence de déficits sur ces deux
types d’épreuves de mouvement renforce encore I’hypothése
selon laquelle le systéme visuel (voie dorsale) est altéré dans
’autisme.

Une intégration atypique
des signaux du mouvement
dans les troubles du spectre de I’autisme

Robertson, C.E., Martin, A., Baker, C.I., & Baron-
Cohen, S. (2012). Atypical Integration of Motion Signals
in Autism Spectrum Conditions. PLOS ONE, 7, 1, 1-9.

& Baron-Cohen (2012) concerne I’impact de la vites-

se de présentation de stimuli sur les performances en
perception du mouvement cohérent par des personnes TSA.
L’objectif était ainsi d’évaluer si la perception du mouvement
cohérent est catégoriquement atypique dans les TSA, ou re-
Iéve simplement d’une dépendance différente aux paramétres
du stimulus qui facilitent ’intégration des signaux mouvant
en une perception globale.

l a recherche réalisée par Robertson, Martin, Baker,

Introduction : Les personnes TSA sont caractérisées par une
supériorité de la perception visuelle pour les tiches néces-
sitant la perception d'éléments locaux, ou des déficits lors-
que la tiche exige de mettre I'accent sur des éléments glo-
baux (Shah & Frith, 1983 ; Jolliffe & Baron-Cohen, 1997 ;
Plaisted, O’Riordan & Baron-Cohen, 1998 ; Mottron, Burack,
Stauder & Robaey, 1999 ; Jarrold, Gilchrist & Bender, 2005 ;
Happé, Briskman & Frith, 2001 ; Plaisted, Swettenham &
Rees, 1999 ; Rinehart & al., 2000). De nombreuses études
ont mis en évidence un déficit dans la perception du mouve-
ment cohérent dans les TSA. Dans ces recherches, les sujets
TSA obtiennent des seuils de perception de la cohérence du
mouvement plus élevés que les sujets typiques (le seuil de
cohérence est défini comme le pourcentage de points, se dé-
placant dans le méme sens, nécessaire a 1’observateur pour
qu’il puisse dire, de fagon certaine, quelle est la direction du
mouvement. Un seuil bas reflete une bonne sensibilité tandis
qu'un seuil élevé révele une faible sensibilité au mouvement
cohérent). Spencer et al. (2000) ont constaté que les seuils
de perception du mouvement cohérent des sujets TSA étaient
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45,6 % plus élevés que ceux des sujets contrdles. Au moins
six études a ce jour ont reproduit ce déficit de cohérence dans
la perception du mouvement (Milne & al., 2002 ; Spencer &
al., 2000 ; Pellicano & al., 2005 ; Tsermentseli, O’Brien &
Spencer, 2008 ; Spencer & O’Brien, 2006), ce qui en fait I'une
des constatations les plus répliquées dans la littérature sur la
perception visuelle dans les TSA.

Dans la présente étude, les auteurs évaluent si la vitesse a la-
quelle les mouvements sont intégrés est atypique dans 1'autis-
me en modifiant la durée du stimulus. En effet, comprendre
le r6le joué par la durée du stimulus sur la performance peut
aider a éclairer les différentes hypothéses explicatives du défi-
cit de perception du mouvement dans 1’autisme (vulnérabilité
du systéme visuel c’est-a-dire de la voie dorsale/magnocellu-
laire versus défaut d’intégration visuelle).

Sujets et procédure : Quarante participants adultes (20 su-
jets TSA avec un haut niveau de fonctionnement et 20 sujets
contrdles) ont participé a I’¢tude.

Les participants ont effectué trois versions de la tiche classi-
que de discrimination du mouvement a choix forcé (Britten,
Shadlen, Newsome & Movshn, 1992), avec trois durées de
présentation : 1500 ms, 400 ms et 200 ms. Dans cette épreuve,
les participants doivent indiquer manuellement (en appuyant
sur un bouton) la direction globale du mouvement (droite ou
gauche).

Résultats :

- En ce qui concerne l'interprétation des signaux de mouve-
ment : comparativement aux témoins, les participants avec
TSA ont jugé moins précisément 1’orientation du mouve-
ment lorsque les durées de présentations étaient courtes
(200 ms). Afin de caractériser l'interaction entre le stimu-
lus, la durée et le diagnostic, des analyses post-hoc ont été
réalisées. Les seuils perceptifs significativement plus élevés
dans le groupe des participants avec TSA sont uniquement
visibles pour la durée la plus courte de visualisation (200
ms). Les analyses de variance montrent un effet significatif
du groupe pour 200 ms, une tendance pour 400 ms et pas
d’effet pour 1500 ms. Ceci indique que le décalage dans la
performance observé dans le groupe avec TSA est spécifi-
que a une durée de visionnage bréve.

- Pour les deux niveaux les plus élevés de cohérence (50 %
et 75 %), dans chaque groupe, les performances atteignent
les niveaux plafonds et ce pour toutes les durées. Ceci indi-
que que les deux groupes ont pu identifier le mouvement de
grande cohérence pour toutes les durées.

- Le déficit de perception du mouvement est en corrélation
avec la symptomatologie autistique. Une association entre
l'intégration visuelle atypique et la gravité des symptomes
chez les sujets avec TSA est notée ; les résultats suggerent
que l'intégration visuelle atypique peut étre intimement li¢e
a la sévérité des symptomes et déficits de communication
sociale. La performance n'a pas été influencée par le QI.

Discussion :

Un déficit dans la perception du mouvement cohérent dans
les TSA est observé lorsque la durée de présentation de 1’in-
formation est courte. Ce déficit disparait pour des durées

longues. Ainsi, le déficit de la perception du mouvement co-
hérent semble résulter d'un déficit de I’intégration visuelle,
plutét que d’un traitement primaire inexact du mouvement,
ou d’une incapacité a intégrer les mouvements locaux en un
percept global. Ce déficit dans la perception du mouvement
global, spécifique aux durées de présentation courtes, pourrait
théoriquement résulter de I'une des deux hypothéses suivan-
tes : (1) un seuil élevé de décision ou (2) un ralentissement
du taux d'accumulation des informations. Un seuil élevé né-
cessiterait plus de temps pour prendre une décision, ce qui
pourrait entrainer de moins bonnes performances pour les
présentations de courte durée, les informations enregistrées
n’étant pas suffisantes pour arriver a prendre une décision. Un
rythme plus lent pour accumuler les informations nécessaires
conduirait également a un déficit de performances pour les
périodes courtes, puisque qu’il nécessiterait plus de temps.

Les résultats pourraient appuyer I’hypothése d’une vulnéra-
bilité de la voie dorsale : une diminution du taux des infor-
mations entrantes pourrait résulter d'un signal visuel précoce
faible. Une deuxiéme théorie dominante postule que le niveau
de variabilité dans les signaux du mouvement du systéme vi-
suel des personnes autistes pourrait étre similaire a celui des
contrdles, mais que les processus d'intégration de 1'informa-
tion perceptive en tant que tels sont atypiques et affectent par-
ticulierement la perception des stimuli complexes (Bertone,
Mottron, Jelenic & Faubert, 2003) et globaux (Frith, 1989).
Les présents résultats sont en accord avec 1’existence d’un
deéficit d'intégration des signaux de mouvement, mais 1'inté-
gration des stimuli dynamiques est un procédé évoluant tem-
porellement et repose sur la quantité de temps pour accumu-
ler des informations. En tant que tel, I'intégration perceptive,
méme des signaux complexes, peut ne pas étre atypique dans
le systéme visuel des personnes avec autisme, mais étre sim-
plement plus lente (Gepner & Mestre, 2002).

L'intégration atypique des mouvements peut étre un marqueur
de la symptomatologie autistique. Une corrélation entre les
scores ADOS et les seuils de perception des participants TSA
est relevée. Parmi les premiers marqueurs comportementaux
des TSA, on trouve des échecs a faire usage de signes so-
ciaux dynamiques dans l'environnement. Le suivi du regard,
le pointage, 'orientation visuelle sont par exemple atypiques
(Baranek, 1999 ; Baron-Cohen, 1989 ; Leeckam & al., 1997). Si
le mécanisme impliqué pour la réalisation d’une tache de dé-
cision du mouvement est dysfonctionnant chez les personnes
TSA, il pourrait 1’étre également pour une tache de discrimi-
nation du mouvement dans laquelle les stimuli ne sont pas des
points, mais des yeux. Enfin, les présents résultats pourraient
également apporter un éclairage sur la perception du mouve-
ment biologique atypique largement rapportée dans l'autisme
(Koldewyn, Whitney & Rivera, 2010 ; Moore, Hobson & Lee,
1997 ; Hubert & al., 2007 ; Parron & al., 2008). En effet,
selon les auteurs de cette recherche, on peut envisager que
les déficits en matiére d'intégration temporelle rapide puissent
concerner la perception du mouvement non biologique et du
mouvement biologique. D’ailleurs, une corrélation entre les
performances sur des taches de mouvement cohérent et biolo-
gique a été trouvée chez les personnes présentant un autisme
(Koldewyn, Whitney & Rivera, 2010 ; Atkinson, 2009).
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Le ralentissement de la présentation
des mouvements faciaux et corporels
facilite ’imitation chez des enfants
avec un autisme sévere

Lainé, F., Rauzy, S., Tardif, C. & Gepner (2011). Slowing
Down the Presentation of Facial and Body Movements
Enhances Imitation Performance in Children with Severe
Autism. Journal of Autism Developmental Disorders,
41, 983-996.

(2011) concerne I’impact que peut avoir la vitesse de

présentation de mouvements du visage et du corps,
sur les performances imitatives d’enfants et adolescents avec
TSA. Elle permet d’examiner également les liens entre vites-
ses, performances, et degré de sévérité des troubles. Les résul-
tats obtenus chez les enfants avec TSA sont comparés a ceux
obtenus chez des enfants avec un développement typique et
chez des enfants avec un syndrome de Down (trisomie 21).

Cette recherche de Lainé, Rauzy, Tardif, & Gepner

Introduction : Les déficits imitatifs sont fréquemment obser-
vés chez les personnes autistes, indépendamment de leur QI
et de la sévérité de leurs troubles autistiques (ex. Avikainen &
al. 2003 ; Beadle-Brown & Whiten 2004 ; Dawson & Adams
1984 ; Rogers & al. 2003 ; Sigman & Ungerer 1984 ; Smith &
Bryson 1998 ; Stieglitz, Ham & al. 2008). Présents dés la pre-
miere année de vie (Osterling & Dawson, 1994 ; Zwaigenbaum
& al., 2005), ils persistent pendant I’enfance et I’adolescence
(Heimann & Ullstadius 1999 ; Heimann & al. 1992 ; Stieglitz
Ham & al. 2010). L’imitation est essentielle a la communi-
cation chez les enfants typiques, et un bon prédicteur des
habiletés sociales futures (Nadel, 2006). Ainsi, des déficits
imitatifs peuvent étre considérés comme fortement impliqués
dans les anomalies de la communication et la pauvreté des ha-
biletés sociales des enfants avec TSA. Comme la perception
de I’action de I’autre est contingente a la capacité de traiter le
mouvement impliqué dans 1’action, des problémes au niveau
des premiéres étapes du processus imitatif, ¢’est-a-dire dans
les processus attentionnels et perceptifs, peuvent grandement
contribuer au déficit imitatif observé dans 1’autisme (Vivanti
& al., 2008). Un nombre croissant d'études comportementa-
les ou en imagerie par résonance magnétique fonctionnelle
(IRMf) indiquent que les personnes avec TSA rencontrent des
difficultés a percevoir les mouvements biologiques présen-
tés soit par des animations en points lumineux (par exemple
Blake & al. 2003 ; Freitag & al., 2008 ; Herrington & al.,
2007 ; Klin & al., 2009), soit par de véritables mouvements
faciaux ou corporels (Gepner & al., 2001). Ces difficultés
pourraient étre dues a des problémes dans la perception et le
traitement en temps réel des mouvements rapides (Gepner &
al, 1995 ; Gepner & Mestre 2002, b ; Rinehart & al. 2010).
Ces déficits de base pourraient entrainer des ralentissements
dans la vitesse de traitement de 1’information (Welsh & al,
2005 ; Gepner & Féron 2009). Des études ont montré que, par
rapport aux enfants qui se développent normalement, les en-
fants atteints d'autisme reconnaissent et imitent spontanément
mieux les expressions faciales, qu’elles soient émotionnelles

ou non, quand elles sont présentées en vitesse ralentie versus
vitesse habituelle de la vie quotidienne (Gepner & al 2001 ;
Lainé & al. 2008a ; Tardif & al. 2007). En outre, le déficit de
perception du mouvement biologique serait li¢ au degré de
sévérité de 1’autisme (Blake & al., 2003). Alors les enfants
ayant les troubles les plus importants bénéficieraient davan-
tage d’une présentation ralentie pour traiter des tiches de re-
connaissance d’expressions faciales et d'imitation spontanée.
Dans une étude pilote, une amélioration dans 1'imitation des
gestes a été observée chez des enfants atteints d'autisme lors-
que ces gestes sont présentés lentement (Lainé & al., 2008b).

Les auteurs de cet article proposent ’existence, chez une par-
tie au moins des individus avec TSA, de désordres perceptif et
d’intégration sensori-motrice des mouvements biologiques et
physiques, particulierement lorsque ces derniers sont rapides.
Ceci pourrait expliquer une partie de leur troubles moteurs,
imitatifs et leur déficit communicatif et social.

Quatre buts étaient ainsi poursuivis dans cette recherche :

1) Etudier I’imitation faciale et corporelle d’enfants avec
TSA, comparativement a des enfants ayant un dévelop-
pement typique et a des enfants atteints d’un syndrome de
Down, les groupes étant appariés au niveau de 1’age men-
tal verbal (AMV) et non verbal (AMNYV), et du genre ;

2) Répliquer les résultats précédents montrant un effet bé-
néfique d’une présentation ralentie des mouvements bio-
logiques sur les performances imitatives d’enfants avec
TSA ;

3) Observer si les effets bénéfiques de cette présentation ra-
lentie améliorent plus particuliérement les performances
des enfants avec un autisme sévére ;

4) Voir si les bénéfices obtenus avec le ralentissement concer-
nent spécifiquement les enfants avec TSA, ou plus généra-
lement les enfants avec une déficience intellectuelle (due
a leur T21).

Sujets et procédure : Dix-neuf enfants autistes (de 6 ans 4
mois & 17 ans 6 mois, diagnostiqués sur les critéres du DSM-
IV-TR) ont été répartis en sous-groupes en fonction du degré
de sévérité d’autisme (CARS, Schopler & al., 1980), de leur
age mental verbal (EVIP, Dunn & al., 1993) et non verbal
(PCM-T, Raven, 1981 et Triangles et Matrices analogues du
K-ABC, Kaufman & Kaufman, 1993). Ils ont été comparés a
des enfants au développement typique, appariés individuelle-
ment avec ceux-ci, sur la base du genre et de ’AMYV, ou de
I’AMNYV, et ils ont également été comparés a des enfants avec
un syndrome de Down, appariés individuellement sur la base
du genre et de PTAMNV.

Etaient présentées aux enfants, sur écran d’ordinateur, 20
séquences montrant une personne filmée en train de réaliser
des mouvements faciaux ou corporels, sans signification (cad
pas de gestes symboliques par exemple). Ces mouvements
effectués sont extraits ou inspirés du K-ABC, du PEP-R, du
Gesture Test, des travaux de Beadle-Brown & Whiten, 2004 ;
Green & al., 2002). Ces séquences filmées ont été présentées
dans les trois vitesses suivantes : normale, lente, trés lente.

La variable dépendante était le score obtenu en imitation, I’en-
fant devant reproduire les gestes effectués par la personne ou
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les mouvements qu’elle fait avec le visage. Pour chaque item
a imiter, I’enfant obtenait un score de 2 s’il avait entiérement
imité le geste, de 1 si la reproduction était incompléte, et de
0 s’il échouait. Il y avait 60 items a imiter et donc les scores
pouvaient ainsi aller de 0 a 120.

Résultats :

- Une analyse des performances imitatives entre les groupes
révele un effet simple du groupe : le groupe avec autisme
a une performance plus faible que les 2 groupes contréles
typiques, mais pas significativement différente du groupe
contrdle avec déficience mentale.

- Le score total d’imitations du groupe avec autisme est néga-
tivement corrélé au score de la CARS : les enfants autistes
avec les scores les plus faibles a la CARS (donc autisme 1¢-
ger) réussissent mieux que ceux avec des scores plus élevés
(donc autisme modéré), qui eux-mémes réussissent mieux
que ceux avec des scores élevés (donc autisme sévére).

- Les enfants autistes avec un AMV bas ont des performan-
ces plus faibles en imitation, que ceux ayant des AMV plus
hauts. Aucun effet n’est obtenu en fonction de ’AMNV.
Les enfants autistes avec un AMV et un AMNYV les plus
hauts réussissent aussi bien que les enfants avec Trisomie
21 et les enfants typiques ; ce qui n’est pas le cas des autres
enfants autistes (AMV et AMNV faibles) qui réussissent
moins bien.

- Les enfants avec autisme sévére sont ceux qui améliorent
le plus leurs scores lors de la présentation ralentie, et sont
donc plus aidés par le ralentissement des stimuli que les
autres, avec un autisme modéré et 1éger ; et ceci est constaté
pour chaque enfant appartenant a ce sous-groupe « autisme
sévere ».

Discussion :

Les principaux résultats montrent que (1) les enfants autis-
tes ont des scores significativement plus faibles en imitation
de gestes que les enfants se développant normalement, mais
pas significativement différents de ceux avec un syndrome de
Down ; (2) l'ensemble du groupe avec autisme (tout degré de
sévérité confondu) n'a pas mieux imité les gestes lors de leur
présentation ralentie, comparativement a leur présentation en
vitesse normale, mais (3) les enfants les plus séveérement tou-
chés par 'autisme sont ceux qui ont le plus significativement
bénéficié¢ du ralenti. Si le bénéfice de la présentation ralen-
tie n'est pas observée sur le groupe dans son ensemble (d’ou
I’utilité de faire des sous-groupes plus homogénes en terme
de profil et de sévérité), le bénéfice du ralenti est toutefois
spécifique a l'autisme, puisque ni les témoins typiques des
deux groupes (AMV et AMNYV), ni les témoins avec T21 ne
sont sensibles aux modifications apportées par le ralenti, dans
le sens d’une facilitation a imiter les gestes, comme observé
dans le sous-groupe avec un « autisme sévere ».

En accord avec les recherches précédentes, les résultats de
cette étude montrent que les enfants autistes obtiennent des
performances en imitation inférieures aux enfants typiques
appariés sur ’AMYV et a ceux appariés sur 'AMNY, et ce
d’autant plus que les enfants autistes ont un AMV faible ou
moyen (ceux ayant un AMV élevé réussissent aussi bien que
les sujets typiques). Ces résultats confirmeraient qu’il existe

une relation entre le niveau de développement du langage et
l'imitation dans 1’autisme (Stone & al., 1997; Rogers & al.,
2003).

Les auteurs ont supposé que des troubles de la perception et
de l'intégration sensori-motrices des mouvements biologiques
et physiques (notamment les plus rapides) chez les personnes
atteintes d'autisme pourraient expliquer un grand nombre de
leurs problémes moteurs, imitatifs, communicatifs et sociaux
par des effets en cascade (Gepner & Mestre, 2002 ; Gepner
& Féron, 2009, pour une revue). Dans la présente étude, les
participants avec autisme pris dans leur ensemble n'ont pas
bénéficié de la présentation ralentie des mouvements du vi-
sage et du corps. En revanche, un bénéfice a été observé pour
les enfants présentant les troubles les plus importants.

Par ailleurs, on peut discuter des faibles performances en imi-

tation des sujets autistes séveéres qui peuvent aussi s'expliquer
par une déficience motrice. Plusieurs études ont déja montré
que les déficiences motrices des enfants autistes ne sont pas
toujours suffisantes pour expliquer leur déficit en imitation
(Rogers & al., 1996, 2003 ; Stieglitz Ham & al., 2008, 2010)
et que ces troubles ne semblent pas étre spécifiques a 1'imita-
tion (Mostofsky & al., 2006). La contribution des habiletés
motrices a l'imitation dans l'autisme varie de 0 a 80 % sur
I'ensemble des études (Bennetto, 1999 ; Rogers & al, 2003 ;
Smith & Bryson, 1998 ; Vanvuchelen & al., 2007), en fonc-
tion du type d'instruction et de la tache a réaliser. Par ailleurs,
certains auteurs tendent a montrer l'existence d'une forme
d’apraxie dans l'autisme, ce qui pourrait avoir des répercus-
sions sur leurs performances en imitation (Stieglitz Ham &
al., 2010). La dyspraxie dans l'autisme pourrait étre, au moins
en partie, due a des problémes de transformation spatio-tem-
porelle des mouvements en séquences nécessaires a la réalisa-
tion de gestes moteurs précis (Steinman & al., 2010).

Le but de cette étude était d'examiner si les déficits en imita-
tion observés dans I’autisme pouvaient étre en partie expli-
qués par une insuffisance dans la perception du mouvement.
Les résultats suggerent qu'au moins certains des participants
atteints d'autisme présentent des déficiences de perception du
mouvement qui pourraient expliquer leurs déficits imitatifs.
Le ralentissement des gestes peut avoir permis aux enfants
avec |’autisme le plus sévere de regarder les régions signifian-
tes sur la vidéo et donc de mieux imiter les actions. Comme
l'ont entre autres proposé Gepner & Féron 2009, les déficits
imitatifs et de perception du mouvement biologique observés
chez les individus atteints d'autisme pourraient étre liés a un
modele de disconnectivité fonctionnelle (c'est a dire sous- et/
ou sur-connectivité) entre les zones engagées dans le traite-
ment du mouvement et la temporalité, tels que la voie magno-
cellulaire (McCleery & al., 2007), la voie dorsale (Villalobos
& al., 2005), le cervelet (Courchesne & Allen, 2003), le sillon
temporal supérieur (Hadjikhani & al., 2007), et le systéme
de neurones miroirs (Oberman & al, 2005 ; Dapretto & al.,
2005). Dans ce contexte, les mouvements rapides peuvent
augmenter ou du moins révéler cette disconnectivité, tandis
que les mouvements lents peuvent la diminuer, et ainsi amé-
liorer la perception du mouvement biologique et I'imitation
des personnes autistes.
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Conclusion générale

A travers les deux premiéres études, nous constatons que les
personnes avec autisme présentent des dysfonctionnements
dans le traitement visuel du mouvement. Plus particuliére-
ment, elles rencontrent des difficultés pour percevoir les ac-
tions et les mouvements humains (Blake & al., 2003), mais
aussi les mouvements des objets et des stimuli non vivants,
en particulier lorsque ces derniers sont présentés rapidement
(Robertson, Martin, Baker, & Baron-Cohen, 2012). On
peut alors comprendre combien elles auraient du mal a s’ac-
corder en temps réel et s’adapter au monde qui les entoure et,
pour tenter d’y remédier, les auteurs de la derniére étude pré-
sentée ont proposé de ralentir le mouvement visuel pour faci-
liter sa perception (Lainé, Rauzy, Tardif & Gepner, 2011).
I1s observent alors des effets positifs de ce dispositif de ralen-
tissement des stimuli environnants sur les capacités imitatives
d’enfants et adolescents avec autisme. Ces résultats des effets
du ralentissement des informations environnementales (par
exemple, Tardif, Lainé, Rodriguez, & Gepner, 2007) ouvrent
la voie a de nouvelles perspectives de rééducations pour les
enfants présentant un trouble du spectre de 1’autisme.
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Ce texte est le prolongement, d 'une part, d 'un exposé fait au comité
scientifique et technique (CST) du Centre de Ressources Autisme
lle de France (CRAIF) et, d’autre part, des échanges autour de
la préparation de I'atelier fait en commun avec le Dr Dominique
Fiard a la 11¢ Université d’automne de [’arapi en 2011 au Croisic.
1l est écrit pour partager des constatations que j ai faites aupreés
de personnes adultes avec autisme sévere, retard mental et vivant
en institution.

Notes de terrain sur les effets
secondaires des neuroleptiques
chez les personnes avec autisme

ntre 65 et 85 % des autistes adultes en institu-
Etion sont sous neuroleptiques. Malgré ce chiffre
impressionnant, le mot-clé « neuroleptique » est
absent de la documentation des CRA (Centre Ressources
Autisme). Au CRAIF (CRA de I'lle de France) seuls deux

documents évoquent les neuroleptiques et aucun ne fait
état des effets secondaires. Etonnant, non !

Il ne s’agit pas ici de diaboliser ces médicaments qui
sont prescrits et qui ont leur utilité. On oppose souvent
les neuroleptiques « classiques » aux neuroleptiques
« atypiques » dont les deux plus connus dans le champ
de I’autisme sont le RISPERDAL (Rispéridone) et le
ZYPREXA (Olanzapine). Ces derniers n’auraient pas les
effets secondaires des premiers mais, nous verrons, qu’au
moins dans mon expérience, rien n’est moins sir.

Pour mieux comprendre nos données il peut étre utile de

consulter deux types d'articles :

» Le premier groupe d’articles est constitué d’études sur
la prise de médicaments dans un type de population
sur un laps de temps assez long afin de suivre 1’évo-
lution de tel ou tel paramétre. Par exemple, un article
est paru dans le Journal of Autism and Developmental
Disorders (Esbensen, 2009), sur une étude longitudi-
nale réalisée sur 4,5 ans (entre 2000 et 2005). Les per-
sonnes concernées avaient de 10 a 48 ans. Au début
de I’étude 70 % prenaient des traitements, psychotro-
pes ou non psychotropes, ce pourcentage est grimpé
a 81 % en fin d’étude ! Le nombre de patients avec 3
médicaments ou plus, est passé de 24 % a 40 % ! Laré-
partition en age est intéressante, dans la tranche d’age
entre 10 et 19 ans, 18 a 34 % des personnes prennent
des médications, pour celles de 20 ans et plus, les taux
passent de 33 a 50 %. La probabilité est grande qu’un
produit donné soit prescrit en continu.

* Le deuxi¢me, le plus fréquent, est constitué¢ d’articles
dont le but est de montrer 1’efficacité d’un médicament

Jean Pierre Malen'’

en particulier. Je vous présente ici deux articles de ce

type :

o Dans une étude canadienne (Shea, 2004) faite sur
une population d’enfants avec autisme ayant entre 5
et 12 ans, la Rispéridone a été testée en double aveu-
gle contre placébo, pendant 8 semaines. La dose est
ici de 1 mg/jour. Le taux de répondeurs positifs au
traitement est de 87 %, mais chez 40 % les comporte-
ments ciblés ont diminué sous placébo, les résultats
sont appréciés selon le score des enfants a I’échelle
ABC-I (Autism Behavior Checklist). Les effets indé-
sirables sont ici de deux types : somnolence et prise
de poids.

0 McDougle (1998) fait une étude de I’efficacité du
Rispéridone sur 31 adultes, pendant 12 semaines, en
double aveugle, avec un groupe contrdle sous pla-
cébo. Les doses sont en moyenne de 2,9 mg par jour
avec un écart type de +/- 1,4. 57 % de la popula-
tion traitée avec le médicament sont des répondeurs
favorables, aucun sujet ne ’est sous placébo. Ces
résultats sont appréciés par I’observation du com-
portement répétitif et des agressions. Par contre le
traitement n’a aucun effet sur I’interaction sociale et
le langage. L’effet indésirable le plus notable dans
cette étude est la sédation.

Jattire 1’attention sur la durée trés courte des essais, ici
8 et 12 semaines, en opposition avec 1’étude longitudi-
nale sur 4 ans et demi ; mais cette derniére n’étudie ni
les améliorations, ni les détériorations, ni les effets se-
condaires. Par contre cette étude longitudinale montre
bien la tendance jusqu’a présent a une certaine chroni-
cité¢ des traitements médicamenteux et a I’empilage des
prescriptions. Les recommandations HAS de juillet 2011
devraient permettre une amélioration sur ce point, amé-
lioration a évaluer.

' Psychiatre, IME Cour de Venise a Paris et Sessad les Cométes dans le Val de Marne (Autisme 75 Ile de France) et FAM Le Ceédre

Bleu a Chaville (APEI Sévres, Chaville et Ville d'Avray).
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Pour le moment rappelons les régles de prescription des
neuroleptiques qu’ils soient « classiques » ou « atypi-
ques » :

» La premiére est de ne pas empiler les prescriptions de
psychotropes.

* La deuxiéme est d’agir autant que faire se peut sur
I’environnement, d’une part, et d’explorer 1’existence,
par principe, d’une cause somatique aux troubles du
comportement, d’autre part (voir les recommandations
de ’'HAS pour le diagnostic autisme chez la personne
adulte, juillet 2011).

La prescription de neuroleptiques est le plus souvent liée
a des troubles du comportement et ceux-ci peuvent cor-
respondre a de multiples causes. L’analyse des causes ou
fonctions de ces troubles du comportement est un moyen
souvent efficace de mettre en place une stratégie (éduca-
tive, sensorielle ou de soins somatiques) qui diminuera
ces troubles. Il n’en demeure pas moins que cette analyse
peut étre trés complexe, prendre beaucoup de temps, et ne
pas permettre forcément une action simple, immédiate et
efficace. Par conséquent, la mise en place d’un traitement
neuroleptique peut se révéler nécessaire pour la personne
et son entourage, notamment dans les cas d’automutila-
tions ou d’agressions.

11 faut ici rappeler que les moyens en personnel dans une
institution pour adultes avec autisme sont trés significa-
tivement moindres que dans une structure pour enfants.
Les adultes qui sont amenés a y vivre ensemble portent
le handicap d’autisme, ainsi que le plus souvent celui de
retard mental important avec ou sans €pilepsie. Ghislain
Magerotte rappelle souvent, a juste titre, que le diagnostic
d’autisme n’implique pas en soi de vivre en collectivité
et encore moins dans une collectivité nombreuse. Force
est de constater qu’au moins deux contraintes ménent a la
création d’établissements regroupant de trop nombreuses
personnes autistes : le choix des tutelles de diminuer le
cout de ces établissements et le trop grand nombre de per-
sonnes autistes sans solution. Il n’est pas inutile de rappe-
ler que la plupart de ces établissements vont trés souvent
traverser des périodes de graves crises institutionnelles,
avec absentéisme important, licenciements, notamment
des cadres, nombreux accidents de travail, reprise par
une autre association a la demande des tutelles, etc. Pour
comprendre la fréquence des traitements neuroleptiques
en établissement pour adultes il faut prendre en compte
cet arriére-plan.

Chez une personne sous neuroleptiques, ayant présenté
dans le passé des troubles du comportement importants
et n’en présentant plus, la mesure logique est celle d’une
fenétre thérapeutique : arrét, transitoire ou non, de la pri-
se de médicaments (Recommandations HAS diagnostic
adulte juillet 2011). Elle sera trés difficile a faire accepter,
souvent par 1I’équipe, mais aussi bien par les parents qui
auront peur des conséquences. N’oublions ni le contexte
des établissements évoqué plus haut, ni celui des parents.
Les familles trouvent trés difficilement une place en éta-
blissement pour adultes car les listes d’attente sont tres
longues et les places beaucoup trop rares. Les parents

peuvent a juste titre craindre que la survenue ou la résur-
gence de troubles du comportement mettent en péril 1’ac-
cueil de la personne dans son lieu de vie habituel. Pire
encore est la crainte d’une hospitalisation en psychiatrie
et son corollaire, la trop fréquente impossibilité, par man-
que de place en établissement adapté, d’en ressortir.

On pourrait légitimement penser qu’une coopération soit
possible et souhaitable entre médicosocial et sanitaire
dans la mise en ceuvre des fenétres thérapeutiques, par
exemple, entre un établissement pour adultes avec autis-
me et la psychiatrie de secteur. Au moins en région Ile de
France, trés rares sont ces possibilités effectives de coo-
pération. Pourquoi ? Les services hospitaliers sont téta-
nisés a I’idée qu’une

personne autiste qui

entre dans le service
est une personne qui
y reste, abandonnée
par  I’établissement
d’ou elle vient. Ceci
n’est d’ailleurs pas
toujours faux ! Les
services hospitaliers
ont donc trés souvent
recours a des sub-

Chez une personne sous
neuroleptiques, ayant présenté
dans le passé des troubles

du comportement importants
et n’en présentant plus, la
mesure logique est celle d’une
fenétre thérapeutique : arrét,
transitoire ou non, de la prise
de médicaments.

terfuges pour éviter
toute hospitalisation. Les établissements médicosociaux
sont par conséquent amenés a éviter tout risque de trou-
bles du comportement. La contrainte de la politique de
secteur en psychiatrie publique aggrave cette situation et
il n’y a pas d’alternative en psychiatrie privée.

En I’absence de soutien du secteur hospitalier, comment
gérer dans les établissements I’adaptation des traitements
a I’évolution ou la disparition des troubles du compor-
tement et, & ’apparition ou non d’effets secondaires ?
L’évolution peut étre progressive et donc ne pas poser
trop de problémes. Mais elle peut parfois étre brutale
et nécessiter des modifications radicales que ce soit en
raison de l’intensité des troubles du comportement ou
de l’apparition d’effets secondaires séveres. Ces modi-
fications faites dans un contexte trés peu médicalisé et
sans soutien extérieur pose un probléme sanitaire actuel-
lement non résolu. Il faut ici rappeler que le secteur dit
«médicosocial » est en fait extrémement peu médicalisé,
trop peu de psychiatres y travaillent et souvent a temps
trés partiel, ainsi que trés peu de médecins généralistes, a
des temps encore plus restreints.

Nous allons voir maintenant trois vignettes cliniques :

eCasn®l

Un jeune homme de 29 ans, X, avec autisme sévere, non
verbal, accueilli en foyer ou MAS spécialisé autisme. I1
s’agit d’une augmentation nette de troubles du comporte-
ment apparue fin juillet 2012. Ce jeune est d’ailleurs sous
RISPERDAL a 4 mg par jour pour limiter ces troubles du
comportement, déja connus mais moindres en intensité
et en fréquence, qui consistent en une agressivité envers
les autres résidents et éducateurs : tirer les cheveux, taper
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sur la téte, et envers lui-méme : se taper et se mordre le
poignet.

Dans un premier temps, comme dans de telles aggrava-
tions, sont recherchées des causes somatiques possibles
(maux de dents, troubles ORL, pulmonaires ou gastroen-
térologiques) ce qui prend au moins deux mois compte
tenu du temps nécessaire pour prendre les rendez-vous
successifs.

L’agitation motrice incessante et les troubles du sommeil
se révelent étre un syndrome des « jambes sans repos »
lié¢ aux neuroleptiques autrement nommé « akathisie ».

L’équipe de I’institution panique a I’idée de devoir stop-
per le traitement et met en demeure la famille d’accepter
que X reste sous neuroleptiques.

Ensuite apparait, outre la déambulation incessante, un
comportement de tachyphagie® aux repas, qui entraine
une fausse-route nécessitant un jour d’hospitalisation. Le
résident est mis sous antibiotique a la sortie de I’hopital,
pour prévenir une pneumopathie causée par la fausse-
route.

Apparait alors brutalement un syndrome parkinsonien
massif trés important avec akinésie*, hypertonie* mas-
sive, tremblements %, et surtout avec risque vital aggravé
de fausse-route, risque connu d’ailleurs chez les parkin-
soniens.

Il m’apparait que I’as-

* Quelques définitions

Tachyphagie : action de manger trop
rapidement, ici avec précipitation en
raison de la déambulation forcée.

Akinésie : trés grande difficulté a ini-
tier des mouvements simples comme
la marche, ou prendre un objet avec la
main.

Hypertonie :
portante du tonus musculaire de 1’en-
semble du corps, donnant une rigidité
des membres.

Cholestéatome :
reuse mais envahissante qui se consti-
tue a partir d’une otite séreuse, sou-
vent découverte tardivement.

sociation de neuro-
leptiques pris depuis
une certaine durée (en
I’occurrence dans ce
cas une dizaine d’an-
nées) et de certains
antibiotiques,  peut
produire brutalement
un syndrome parkin-
sonien massif.

augmentation tres im- | Malgré une tenta-

tive de diminuer les
neuroleptiques en
lien avec le médecin
généraliste de I’ins-
titution et suite a des
demandes d’hospita-
lisation multiples se
soldant par des refus

tumeur non cancé-

des services sollicités, le tableau des troubles du compor-
tement s’aggrave, 1’amaigrissement est important, plus
de 10 kg. L’établissement impose alors 1’hospitalisation
en psychiatrie en adressant X au Centre Psychiatrique
d’Orientation et d’Accueil (CPOA) de I’Hopital Sainte-
Anne a Paris. Ce centre ressemble davantage a une gare

de triage qu’a un lieu d’accueil, avec beaucoup de mou-
vements : de personnes agitées, d’arrivées et de départ
d’ambulances ou de véhicules de pompiers. Notamment
pour les personnes autistes qui s’y retrouvent réguliére-
ment « saucissonnées », le lieu est loin d’étre un havre de
paix. Aprés quelques heures de passage dans ce centre,
les patients sont hospitalisés dans un service de psychia-
trie.

Dans un troisiéme temps au service de psychiatrie ou
échoue X, surviennent les problémes habituels en psy-
chiatrie hospitaliére. La famille en visite n’a que trés peu
de contact avec les médecins, est tenue a 1’écart de son
enfant et apprend que celui-ci est attaché sur son lit ou il
développe trés rapidement des escarres, etc. Malgré tout,
la prise en compte de I'urgence du sevrage neuroleptique
reste inaudible aux médecins hospitaliers. Une fiévre as-
sociée a des difficultés respiratoires entrainent une hospi-
talisation a 1’hdpital Georges Pompidou en pneumologie
ou est posé le diagnostic de « pneumopathie de fausse-
route ». Le résident est mis sous oxygene, regoit un trai-
tement antibiotique et sort au bout de quelques jours pour
retourner a I’Hopital Sainte-Anne dans les mémes condi-
tions d’hospitalisation, sans contact avec sa famille...

Dans un quatriéme temps, au bout de deux ou trois jours,
une nouvelle fievre et de nouveaux problémes respira-
toires imposent de nouveau un transfert en réanimation
a I’hopital Georges Pompidou : « nouvelle pneumopa-
thie pour la méme raison ». J’apprends alors que le jeune
homme est toujours sous neuroleptiques.

Enfin et heureusement, il est transféré directement vers
I’USIDATU 3. La famille est regue d’emblée et associée
a I’évolution de ce jeune homme, le traitement neuro-
leptique est stoppé. Apres une hospitalisation de plus
d’un mois il retourne dans son établissement d’origine.
Notons qu’il a fallu plus d’un mois et demi d’attente
pour que puisse se faire I’admission a I’'USIDATU, en
raison de D’encombrement. Les délais d’attente en
vue d’une admission sont extrémement longs (sou-
vent six semaines), en raison du nombre de places tres li-
mitées de ce petit service (8 lits pour toute 1’Ile de France)
et ne correspondent pas aux besoins d’action urgente de
ce type de situation en cas de nécessité de sevrage.

e Cas n®°2

Un homme de 39 ans, Y, accueilli en foyer, avec des an-
técédents d’otites avec cholestéatome™ opéré il y a plu-
sieurs années et également de graves troubles du compor-
tement sous la forme d’explosions de coléres trés violen-
tes. Il est sous traitement : RISPERDAL 3 mg par jour et
SEROPRAM 20 mg par jour.

AT occasion d’une otite il consulte un ORL qui le connait
et qui lui prescrit du CIFLOX, un antibiotique. Il n’existe

neuroleptiques.

Le symptome particuliérement important dans la maladie de Parkinson, moindre dans les syndromes parkinsoniens liés aux

(Unité interdépartementale d’accueil temporaire d’urgence) qui est une unité hospitaliere de 1’Hopital Pitié-Salpétriere. Elle est

spécialisée en autisme, pour une hospitalisation limitée a 3 mois, pour des troubles graves du comportement. Elle peut hospitali-
ser des personnes de toute I’Ile de France uniquement sur proposition des unités mobiles d’intervention (UMI).
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pas de contrindication a la prise simultanée de ces médi-
caments. Mais en quelques heures apparait un syndrome
parkinsonien massif avec hypertonie, akinésie et trem-
blements, notamment du bas du visage, quasi impossibi-
lité¢ de parler, de marcher, extréme fatigabilité, difficulté
a avaler. Le tableau est tellement impressionnant que la
possibilité d’un accident vasculaire est évoquée par de
nombreuses personnes.

Il est décidé d’arréter le RISPERDAL (Rispéridone) et
le SEROPRAM. Les symptomes vont mettre plusieurs
semaines a disparaitre, les troubles du comportement ne
sont pas réapparus.

e Cas n°3

Syndrome des jambes sans repos chez Z, une jeune fem-
me de 25 ans, li¢ aux neuroleptiques (SOLIAN) accentué
par une anémie par carence en fer. Z présente un tableau
de déambulation incessante de jour et de nuit avec de trés
gros troubles du sommeil qui s’aggravent semaine apres
semaine. Le sommeil devient progressivement quasi
inexistant.

Le tableau symptomatique associe progressivement a
I’épuisement des vomissements et des troubles du com-
portement (automutilations). En effet, Z se précipite sur
les vitres la téte la premicre dans des actes d’automutila-
tions violents. L’aide de la psychiatrie est demandée sous
la forme d’une demande d’hospitalisation pour sevrage
des neuroleptiques, demande qui est rejetée avec un cour-
rier expliquant I’impossibilité qu’a le service hospitalier
psychiatrique de le faire. Le sevrage se fera en fin de
compte en quelques jours dans le foyer, avec heureuse-
ment une amélioration assez rapide.

Ces trois cas rencontrés en peu d’années, par un seul mé-
decin, suggérent a mon sens la grande fréquence de ces
troubles et des répercussions que ceux-ci ont, non seu-
lement sur la personne elle-méme, mais également sur
les équipes chargées de 1’accompagnement de ces per-
sonnes déja lourdement handicapées. Est mis en lumiére
également le manque évident de soutien hospitalier pour
soigner ces personnes.

Conclusion

» Apparaissent chez des adultes jeunes, autistes, des
effets secondaires des neuroleptiques habituellement
mieux documentés chez des schizophrénes plus agés. I1
faudrait pouvoir proposer un cadre médical, hospitalier
permettant d’y faire face.

» L’association neuroleptique et antibiotique peut dé-
clencher brutalement un syndrome parkinsonien massif
chez des jeunes adultes autistes, effet que j’ai constaté
deux fois ces deux derniéres années. Il s’agit ici d’une
urgence hospitaliére qui ne peut rester sans réponse.

* Toujours de mon point de vue, concernant les effets
secondaires, il n’y a pas de différences notables en-
tre les neuroleptiques typiques et atypiques. Il semble
d’ailleurs que de nombreux proces aux USA ont mis le

doigt sur cette question. Compte tenu de la prescription
a un age plus précoce de neuroleptiques « atypiques »,
en particulier le Rispéridone, en vue de faciliter la sco-
larisation notamment, nous risquons d’étre confrontés
a la multiplication de ces phénomeénes dans les années
a venir.
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our mémoire : les neuroleptiques peuvent produire
des effets secondaires, comme d’ailleurs tout médi-
cament. Ces effets sont malheureusement trop peu

pris en compte dans les établissements. En voici plusieurs
sortes classées de fagon un peu simpliste.

a) des effets secondaires habituels :

Ralentissement moteur et fatigabilité, liés aux effets
sur le tonus musculaire.

Indifférence psychomotrice et émoussement des réac-
tions aux émotions et influx sensoriels. Cet effet se-
condaire est d’ailleurs peut-étre un effet recherché « a
minima ». Les personnes autistes ont du mal a modu-
ler les afférences sensorielles et leurs réactions. Tout
est alors une question de limites.

Effets endocriniens : prise de poids, gynécomastie,
aménorrhée, sécheresse des muqueuses, sécheresse
des conjonctives, hyperprolactinémie.

Effets sur le systéme neurovégétatif : avec sécheresse
de la bouche, favorisant les caries dentaires et la soif
(potomanie), hypotension orthostatique, difficultés
d’accommodation et de convergence.

Effets sur la peau, avec peau épaissie, cheveux gras et
perte des cheveux, photosensibilisation qui peut aller
du simple coup de soleil aprés une exposition courte
au soleil, jusqu’a des brulures importantes.
Constipation trés fréquente, qui peut aller jusqu’a un
tableau de sub-occlusion, voire d’occlusion, avec des
conséquences qui peuvent étre dramatiques.

 Diabéte insulinodépendant ou non, (a propos de deux
cas que j’ai rencontrés), sous ZYPREXA.

Exemple : chez un jeune homme de bon niveau verbal
(proche Asperger) admis depuis peu dans un foyer de
vie, I’apparition brutale d’un diabéte sous ZYPREXA
et persistance malgré l'arrét de ce médicament, mise
sous insuline 4 fois par jour.

En conséquence, le jeune homme ne peut plus rester
dans son foyer a cause de 1’impossibilité de trouver
une infirmiére qui vienne trois fois par jour pour tester
la glycémie avant le repas et administrer ’insuline a
heures fixes. Il y a ici conjonction des trois contraintes
que sont celles des heures fixes de repas dans un foyer
pour personnes autistes avec retard mental, des infir-
micres libérales surchargées de travail qui ne peuvent
assurer de venir 15 a 20 minutes avant le repas et en-
fin des injections d’insuline, contrainte diabétique.

e Le syndrome malin : une complication aigiie, rare,
des neuroleptiques :
En rapport avec une dysrégulation de la température
interne, un tableau clinique associant :
* une augmentation de la température corporelle (la
température monte de jour en jour),

* un syndrome extrapyramidal avec de grandes
contractures,

* des signes de lyse musculaire, avec ¢lévation des
CPK, myoglobinurie, et sa conséquence,
e I’insuffisance rénale,

b) Eﬁ ets « moins fréquents » : * des troubles neurovégétatifs, sueurs, dysrégulation
» Enurésie diurne trés importante, en particulier avec le de la pression artérielle,
RISPERDAL, e al’extréme, le décés.
» Déséquilibre ionique avec soit hyperhydratation, soit
déshydratation, Enfin il existe également d’autres effets secondaires des
« Augmentation de la fréquence des crises d’épilepsie ~ heuroleptiques peu documentés ou exceptionnels :
ou appari'tion de crises, peut-étre en lien avec I’hype- d) Effets inhabituels :
thydratation. * Vomissements avec de I’Haldol, de la méme famille
* Dyskinésies tardives en particulier de la face. que le Primpéran, alors que la caractéristique anti-vo-
¢) Effets rares mais connus : mitive fait partie de la définition pharmacologique des
» Dystonie aigiie, avec des mouvements des bras, jam- neuroleptiques.
bes, cou, langue et ou des spasmes des méme zones.  Boiterie intense avec du Neuleptil a faible dose ? Trés
» Agranulocytose (surtout avec LEPONEX mais aussi intense, mais tres variable dans la journée, sans expli-
plus largement les Phénothiazines) cation malgré une consultation neurologique, y com-
» Torsade de pointe, (syndrome QT long) d’ou impor- pris une exploration par IRM, jusqu’au changement
tance de ’ECG et d’un avis cardiologique. de neuroleptique avec disparition de cette boiterie.
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sitaire dont I’objectif est de donner quelques éléments

clefs pour faciliter la conception et la mise en ceuvre
d’activités physiques et sportives au bénéfice de personnes
du spectre de [’autisme. Compte tenu de la transférabilité des
éléments proposés dans ce document a une évidente diversité
de situations et a de nombreux acteurs, il semblait aussi avoir
sa place dans le Bulletin Scientifique de [’arapi C’est égale-
ment ce qui explique que la personne ciblée par le texte est
désignée par un terme trés générique : « l’éducateur ».

! e texte qui suit sert d’appui a un enseignement univer-

L’éducation physique et sportive
dans les troubles du spectre autistique :
quelques clefs pour agir sans nuire

Patrick Chambres ', Annick Jean?, Catherine Auxiette’

e maniere restrictive, quand on évoque 1’activité

physique ou sportive, on pense généralement a

I'apprentissage d'un geste précis, la recherche de
la performance ou I'expertise dans telle ou telle discipline.
Mais en servant de support pour 1’acquisition de compé-
tences dites transversales, cette activité peut contribuer a
réduire le handicap de l'autisme. Certes, elle le peut dans
la dimension motrice si un probléme existe *, mais aussi
dans d’autres dimensions, et surtout, dans la dimension
sociale dans laquelle s'exprime essentiellement ce han-
dicap. Le contexte de l'activité physique (loisir familial,
club, sport collectif ou individuel...) peut servir de creu-
set pour l'apprentissage de comportements sociaux indis-
pensables (attendre, aider, demander de 1’aide, prévoir,
anticiper, décider...) mais aussi de compétences sociales
liées aux conventions, aux régles collectives. Par ailleurs,
toute personne, aussi handicapée soit-elle, devrait avoir
un droit d'accés a l'activité sportive. Ce n'est pourtant
possible que quand I'environnement d'accueil est adap-
té. Or, on ne procéde pas avec des enfants autistes de la
méme fagon qu'avec d'autres enfants, et la seule bonne
volonté ne suffit pas, voire parfois peut nuire (proposer
trop de choix par exemple).

Chez les personnes autistes, les activités physiques ré-
duisent généralement les comportements agressifs quand
il y en a, amoindrissent I"hyperactivité et les stéréoty-
pies quand elles sont présentes (High Quality Physical
Education, 2008), ce qui constitue donc un bénéfice évi-
dent dans une recherche de qualité de vie, pour les per-
sonnes autistes elles-mémes, mais aussi pour leur entou-
rage. L’activité physique peut aussi constituer le contexte
dans lequel des compétences fondamentales peuvent se
construire, se développer (les régles et conventions so-
ciales, les standards de la communication...). Mais il
reste néanmoins a savoir s’y prendre ; les lignes qui sui-
vent devraient modestement donner quelques pistes pour
agir au mieux. Il faut avant tout bien comprendre qu’il
faut étre trés attentif, patient, persévérant, inventif et
travailler en synergie avec les autres (les autres enfants/
adultes, les professionnels, les parents...). Par ailleurs, ce
n’est qu’apres un bilan complet concernant les particu-
larités de la personne que 1’on peut avoir une idée de ce
qu’il est souhaitable de mettre en place.

Il peut paraitre curieux dans un texte focalisé sur les ac-
tivités physiques et sportives de consacrer les premiers

! Laboratoire de Psychologie Sociale et Cognitive (LAPSCO), UMR-CNRS 6024 Clermont Université.

Présidente de 1'Association Educautisme (15)

Professeure des écoles, conseillere pédagogique en éducation physique et sportive,

* Lactivité physique et sportive favorise le développement du répertoire moteur, objectif non négligeable pour certains enfants
présentant des troubles majeurs de la motricité. Elle permet aussi un travail dans les grands domaines que sont I'apprentissage de
différents modes de déplacement, 1'équilibre, la coordination, l'enchainement des actions, le repérage spatio-temporel...
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mots a une loi. Pourtant, la loi n® 2005-102 du 11 février
2005 pour l'égalité des droits et des chances, la parti-
cipation et la citoyenneté des personnes handicapées,
donne le ton et nous incite d’une part a agir, ce qui est
fondamental, mais d’autre part a le faire avec prudence et
intelligence, ce qui n’est pas moins crucial. Dans cette loi,
pertinente en ce qui concerne les personnes en situation
de handicap, il est sti-

Accueillir une personne
atteinte d’autisme dans un
cadre ou sont offertes des
activités ne peut reposer sur
la seule bonne volonté. Les
particularités de ’autisme font
aussi que, dans certains cas,
croyant bien faire, on accroit
les difficultés de la personne.
Nos intuitions sont parfois a
Popposé de ce qui serait
favorable au bon déroulement
des choses.

pulé que [’action
poursuivie vise a as-
surer [’acces de [’en-
fant, de [’adolescent
ou de l’adulte handi-
capé aux institutions
ouvertes a [’ensem-
ble de la population
et son maintien dans
un cadre ordinaire
de scolarité, de tra-
vail et de vie... Elle
comporte aussi dans
son titre une notion
centrale, la participa-
tion,quireconnaita la

personne handicapée
une place parmi les autres, avec le méme statut, sachant
que ce qui peut varier, comme pour toute autre personne,
c’est son niveau de participation sociale. Il n’y a donc
pas a ’intégrer parmi nous puisque cette personne fait
déja partie de notre communauté, mais avec un niveau de
participation généralement en dessous de ce qu’elle sou-
haiterait. Ce niveau, il ne s’agit pas de le rendre maximal,
mais optimal, c¢’est-a-dire a la hauteur de la propre aspi-
ration de la personne. Dans le contexte de 1’autisme, han-
dicap du comportement social, c’est 1a ou doit intervenir
la prudence. La tentation est souvent parfois trés forte de
fixer un niveau de participation sociale maximal faisant
disparaitre toute marque visible d’autisme. Un tel objec-
tif néglige le propre niveau d’aspiration de la personne
et cultive I’illusion que quand le niveau de participation
sociale est fort, ’autisme disparait. [’autisme ne dispa-
rait jamais, il peut se modifier, ce qui constitue une part
du chemin a parcourir pour aller vers le niveau de parti-
cipation sociale visé, I’autre partie du chemin consistant
a aménager les activités, I’environnement, la communi-
cation, les consignes... L’information qui suit est ainsi
destinée a donner quelques clefs pour concevoir et met-
tre en ceuvre des aménagements. Il s’agit bien de clefs
pour fabriquer des solutions, pas une suite de recettes
directement applicables pour résoudre des problémes ou
prévenir leur apparition. Accueillir une personne atteinte
d’autisme dans un cadre ou sont offertes des activités ne
peut reposer sur la seule bonne volonté. Les particulari-
tés de 1’autisme font aussi que, dans certains cas, croyant
bien faire, on accroit les difficultés de la personne. Nos
intuitions sont parfois a I’opposé de ce qui serait favora-
ble au bon déroulement des choses. Par exemple, il est
généralement admis qu’offrir un choix varié a un indi-
vidu est souvent per¢gu comme positif, voire idéal. Or,

c’est une situation qui mettrait en grande difficulté bon
nombre de personnes avec autisme. Trop d’informations
a traiter ou I’impossibilité de prédire précisément ce qui
va se produire risque de poser probléme a la personne
au point méme de la conduire vers des comportements
socialement problématiques : stress, angoisse, cris, hype-
ractivité, colére, agressivité, automutilation...

Nous proposons ici une sorte de « check-list » fonction-
nelle, non-exhaustive, destinée a favoriser 1’action d’une
personne dont la mission, la motivation et si possible les
convictions, conduisent a accueillir — pour proposer des
activités physiques et sportives —, une ou plusieurs per-
sonnes dont les particularités les placent dans le spectre
de l'autisme. C’est ainsi qu’aprés un rapide et succinct
rappel des trois caractéristiques qui fondent le diagnostic
d’autisme dans les classifications internationales (CIM-
10, Organisation Mondiale de la Santé, 1993 ; DSM-IV-
TR, American Psychiatric Association, 2003), 6 points
sont abordés :

¢ la motivation ;

¢ la communication ;

 ’intégration des informations sensorielles ;

« les fonctions exécutives et la mémoire ;

* la cohérence centrale et I’attention ;

¢ les neurones miroirs et la théorie de 1’esprit.

Pour chacun de ces 6 points, des éléments de fonctionne-
ment et quelques pistes pour guider 1’action sont propo-
sés. Ce ne sont pas des prescriptions mais des ressources
pour analyser la situation, comprendre sa particularité,
sa singularité, concevoir et mettre en ceuvre un schéma
d’organisation du temps, de 1’espace et des activités qui
y seront développées. Il s’agit d’une information qui n’a
de sens, d’utilité, qu’en appui a I’expertise de 1’acteur
spécialiste de I’activité physique et sportive.

Le spectre de ’autisme
(les classifications internationales)

L’autisme, aujourd’hui plutdt identifié comme « spectre
de ’autisme » (Tardif & Gepner, 2010), reléve dans les
deux classifications internationales des troubles ou des
maladies, d’une catégorie générique nommeée « Troubles
Envahissants du Développement » (TED). Selon les étu-
des épidémiologiques, ce trouble touche de 6 a 10 person-
nes sur 1 000 en moyenne, et 4 garcons pour une fille. I
faut ajouter que c’est un trouble neurodéveloppemental,
dont la cause génétique est particulicrement dominante.
A titre d’exemple, si un enfant d’un couple de jumeaux
monozygotes est atteint de TED, la probabilité que I’autre
enfant en soit lui-méme atteint varie, selon les études, en-
tre 63 et 98 %. On parle de spectre de I’autisme car non
seulement le niveau d’autisme peut varier, mais a cette
singularité handicapante peuvent étre associés d’autres
troubles dont le plus fréquent est le retard mental (ou dé-
ficit cognitif, déficience intellectuelle), avec une intensité
qui varie elle aussi (Rogé, 2003 ; Tardif & Gepner, 2010).
Mais quel que soit le degré d’autisme, les personnes qui
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en sont atteintes manifestent une altération de I’interac-
tion sociale®, une altération de la communication (verba-
le et non verbale?) et des troubles du comportement. En
rupture avec les clichés habituels, le mot « altération »
est important puisque qu’il signifie que les personnes du
spectre de ’autisme ont des interactions sociales, mais
ces derniéres ne sont pas conformes aux standards de la
vie normative quotidienne des personnes sans troubles.
Ces personnes sont aussi capables de communication.
Comme pour I’interaction sociale, on note un écart avec
ce que pratiquent les personnes neurotypiques . A noter
qu’il ne faut surtout pas faire la confusion entre commu-
nication et langage, ce dernier étant, parmi d’autres, un
moyen pour communiquer. Si toutes les personnes autistes
sont capables de communication, et méme si les chiffres
varient selon les études ou les dates d’investigation, entre
40 et 50 % d’entre elles n’ont pas ['usage du langage.
C’est un point important sur lequel nous reviendrons. En
ce qui concerne les troubles du comportement, 1’autisme
peut se manifester d’une part par des comportements sté-
réotypés et répétitifs, et d’autre part des intéréts restreints
et démesurés. S’agissant de la premicre catégorie, on si-
gnalera le trés fréquent « flapping », mouvement des bras
et des mains a la maniére d’un jeune oiseau qui cherche-
rait maladroitement a s’envoler. Mais il peut s’agir aussi
de balancements, de cris répétitifs, voire de phrases sans
signification particuliére prononcées au long de la jour-
née. Pour ce qui est de la seconde catégorie, on a I’exem-
ple de ce qu’un trouble pourrait avoir de bénéfique d’une
part quand on en a connaissance, et d’autre part quand on
I’exploite pour étre efficace. C’est ’objet du point sui-
vant, les intéréts restreints et la motivation.

La motivation
(I'incontournable moteur de [’action...)

Chacun sait que s’engager dans une activité nécessite
d’avoir en amont une motivation pour le faire. En simpli-
fiant un peu les choses, deux types de motivations peuvent
étre a I’ceuvre : la motivation extrinséque et la motivation
intrinséque (Deci & Ryan, 1985). La premiére consiste a
développer une action dont le bénéfice viendra une fois
cette action achevée. On parle aussi de renforcement ex-
terne, ou encore plus simplement de récompense. « Je fais

cet exercice de précision car juste aprés j’aurai droit a 2
minutes de flapping ’». La seconde consiste a développer
une activité pour le plaisir qu’elle procure par elle-méme.
Encore faut-il trouver une activité ayant ce potentiel inté-
ressant | Ces deux motivations peuvent, dans un premier
temps, avoir la méme efficacité. Si le seul objectif pour-
suivi par I’éducateur?® est que la personne dont il a la res-
ponsabilité réalise en totalité 1’activité prévue, ces deux
modes motivationnels seront efficaces. En revanche, si
I’objectif a plus long terme est d’une part que la personne
réutilise cette activité, et d’autre part qu’elle la réutilise a
sa propre initiative, seule la motivation intrinséque per-
mettra d’atteindre cet

objectif plus ambi-

tieux mais aussi plus
pertinent. En effet, on
sait que si la motiva-
tion extrinséque peut
étre utile voire indis-
pensable pour qu’une
personne s’engage au

...il faut rapidement faire

en sorte que lactivité en
elle-méme devienne ce qui est
attractif, plus attractif que la
récompense qui est promise
par contrat dans les premiéres
phases de ’intervention.

moins une premicre

fois dans une action
pédagogiquement programmée, sa limite vient du fait
que si I’on retire I’aspect récompense de la situation,
I’individu engagé réduit petit a petit cet engagement et
finit méme par se soustraire totalement a la situation. Par
ailleurs, on sait aussi qu’au fil du temps, il y a générale-
ment un phénomeéne d’abrasion progressive du pouvoir
renforgateur de la récompense. Alors, soit le comporte-
ment souhaité cesse progressivement de se manifester,
soit on doit passer a un degré de renforcement plus fort,
ce qui, a terme, pose le probléme de I’épuisement des
sources de renforcement pour mettre une personne en ac-
tion. Il faut absolument éviter de tarir ainsi les sources de
renforcement extrinséque car, a un moment ou a un autre,
son usage est indispensable. On comprend bien que si la
motivation extrinséque peut étre un excellent moyen de
« mise en route », il faut rapidement faire en sorte que
I’activité en elle-méme devienne ce qui est attractif, plus
attractif que la récompense qui est promise par contrat
dans les premicres phases de I’intervention. Alors I’ac-
tivité se maintiendra sans probléme dans le temps ; et
puis, ce qui n’est pas moins fondamental, cette activité

Les personnes du spectre de I’autisme peuvent par exemple engager une interaction avec les autres de maniére inappropriée,
voire étrange, en n’étant par la suite pas trés attentives au comportement de I’autre, a ses réponses, ce qui va nuire a la qualité et
la fréquence de leurs interactions, voire générer un rejet par les autres.

Les personnes du spectre de 1’autisme ont généralement des difficultés a traiter ce qui est abstrait, ce qui est implicite ; il faut
donc éviter tout usage de la métaphore, du second degré. Elles ont des difficultés a décoder la signification des postures, des
expressions faciales, du ton utilisé pour parler qui permet d’inférer 1’état psychologique du locuteur (en colére, ironique...). Par
ailleurs, leur maniére de parler (quand le langage existe) et leurs gestes peuvent paraitre étranges aux autres.

« Neurotypiques » : c’est ainsi que les autistes de haut niveau et les personnes atteintes du syndrome d’Asperger (personnes
autistes avec des capacités intellectuelles et langage préservés) nomment les personnes sans trouble.

Les stéréotypies motrices ou verbales sont mises en ceuvre pour des raisons multiples mais parfois pour le seul plaisir qu’elles
procurent. Permettre a une personne de pratiquer un moment sa stéréotypie favorite peut donc intervenir comme source de ren-
forcement, moyen de récompense. Les renforcements habituels des personnes « neurotypiques » n’ont souvent aucun effet de
récompense pour les personnes du spectre de 1’autisme qui ont un fonctionnement trés en marge des standards habituels.

Pour simplification, dans I’ensemble de cet article, le terme « éducateur » est utilisé de maniére générique et il concerne tout a la
fois I’enseignant, le parent, I’ergothérapeute, le psychomotricien. ..
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sera mise en ceuvre a la propre initiative de la personne
du spectre de 1’autisme, ce qui est un énorme point de
réussite.

Pourrait-on, dés le début de I’intervention, s’appuyer sur
une motivation intrinséque ? Il faut se souvenir que les
personnes du spectre de 1’autisme présentent (troisiéme
critére clinique pour le diagnostic) des intéréts restreints,
voire démesurés. S’ils sont restreints cela signifie qu’au
moins a un certain stade de I’intervention faite aupres de
ces personnes, quasiment aucun champ d’intérét n’existe
en dehors de cet intérét particulier et souvent trés singu-
lier, voire étrange. Il faudrait donc construire 1’activité
proposée dans le contexte de cet intérét restreint. Pour un
enfant dont I’intérét restreint et démesuré ® est le réseau
local de transport en commun, au point de connaitre par
cceur I’itinéraire et les arréts de chaque ligne de bus, les
stations d’intersection entre les lignes, les premiers dé-
parts..., mettre en ceuvre un parcours d’activités physi-
ques variées (sauter, contourner, sur un pied, en reculant,
en passant dessus, dessous...) pourrait se faire dans ce
contexte. Le bus part quand les aiguilles de I’horloge sont

Les parents constituent donc
une source indispensable

a la mise en place d’une
intervention de qualité. Mais
il ne s’agit pas seulement de
les interroger ; il s’agit aussi
de construire une véritable
collaboration dans laquelle
chacun va puiser des éléments
de réponse pour poursuivre les
objectifs de la vie quotidienne.

respectivement sur le
9 pour la plus petite et
sur le 15 pour la plus
grande (apprentissage
ou gestion du temps).
Comme la vitesse sur
le premier trongon est
limitée, on avance
en mettant a chaque
pas le talon d’un pied
devant les doigts du
pied opposé. Le bus
part a droite quand le
cone qu’il rencontre

est jaune, a gauche
quand il est bleu. S’il est rouge, I’enfant doit attendre en
équilibre sur un pied pour économiser les pneus et comp-
ter jusqu’a 10, etc. Dans ce contexte, il suffit juste de
réfléchir, avoir un peu d’imagination et, surtout, conce-
voir dans le détail et a ’avance, ce qui va étre le « mon-
de » dans lequel I’activité souhaitée va prendre place.
L’éducateur va, en amont, devoir consacrer un temps a
ce travail de conception particulier. Mais les bénéfices
qu’il va en tirer ultérieurement seront énormes et la satis-
faction qu’il va ressentir sera aussi une motivation dont
il a, lui aussi, besoin. Mais son role, dans cette mise en
place de I’activité que I’éducateur a programmeée (objec-
tifs d’éducation physique et/ou sportive dans un contexte
spécifique adapté a la personne qui est censée en tirer bé-
néfice) n’est possible que si deux éléments sont bien pris
en compte. D’une part, il faut connaitre 1’intérét restreint
démesur¢ de la personne dont on a la responsabilité. Au-
dela de cet intérét, bénéfique a ce stade pour construire
la situation, il faut surtout obtenir un maximum d’infor-
mation sur ’ensemble des particularités de la personne.
Quand il s’agit d’un enfant autiste, cela impose une com-

munication fine et permanente avec les parents. Ils en
connaissent des subtilités a propos de leur enfant ! Les
parents constituent donc une source indispensable a la
mise en place d’une intervention de qualité. Mais il ne
s’agit pas seulement de les interroger ; il s’agit aussi de
construire une véritable collaboration dans laquelle cha-
cun va puiser des ¢léments de réponse pour poursuivre
les objectifs de la vie quotidienne. Sans compter que,
parmi les éléments pronostics des progres de la personne
autiste, domine la cohérence des actions conduites par
tous les acteurs visant la qualité de vie des personnes
dont elles ont la responsabilité. La personne autiste ayant
du mal a saisir la « cohérence centrale » (point développé
plus loin) de son environnement détaillé et complexe,
il est indispensable de créer de la consistance dans les
consignes, les exigences, les termes utilisés, les régles...
D’autre part, seule une communication efficace entre
I’éducateur et la personne autiste permet aux protagonis-
tes de comprendre diverses choses (« ce que I’on attend
de moi, ce que je souhaite de I’autre... »). Certes, on ne
fait rien sans motivation, mais encore faut-il comprendre
ce qu’il faut faire, comment il faut le faire, combien de
fois le faire, avec quel niveau de réussite... La commu-
nication est donc un moyen indispensable d’explicitation
des actions a conduire et des objectifs a atteindre.

La communication, outil indispensable
(autisme : [’efficacité des
supports visuels...)

Pour I’éducateur, accomplir sa mission n’est possible
qu’en faisant comprendre précisément ce qu’il attend des
personnes dont il a la responsabilité. Par ailleurs, I’ajus-
tement indispensable de ses actions ou de ses consignes
ne peut se faire sans identifier, traiter et comprendre les
retours (feed-back) que font les personnes bénéficiaires
de cette mission. Si on énonce une consigne verbale-
ment (canal de communication vocal a ne pas privilé-
gier, voire a éviter) qui ne génere aucune mise en action,
I’interprétation est multiple si le destinataire ne produit
aucun message. Peut-étre le destinataire n’a pas entendu
la consigne, peut-étre ne I’a-t-il pas comprise, peut-&tre
I’a-t-il comprise sans savoir quel comportement mettre
en ceuvre, peut-étre sait-il ce qu’il faut mettre en ceuvre
mais estime cela dangereux... On voit donc que dans un
contexte de cette nature la communication joue un role
clef, pour ne pas dire que c’est LE point clef sur lequel
mettre toute la priorité. C’est vrai de toute situation édu-
cative mais c’est particulierement crucial dans le champ
de I’autisme, puisque [’altération de la communication
est un point important du tableau clinique du diagnostic
d’autisme. Bon nombre de personnes autistes ne parlent
pas, et une partie de celles qui ont le langage en fait un
usage inapproprié et tres partiellement efficace (Rogé,
2003). Comment faire face a cette difficulté qui appau-
vrit considérablement le réle que 1’on peut jouer aupres
des personnes autistes ? Si un moyen de communication

° Tl est donc tres fort mais quasiment exclusif, ce qui est une donnée trés fréquente dans le domaine de 1’autisme.
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a été établi au préalable, par un/une psychologue notam-
ment, I’éducateur n’a plus qu’a I’insérer dans I’ensemble
de ses pratiques. Si aucun moyen de communication n’a
¢été mis en place, il faudra alors proposer a la personne
un systéeme de communication alternatif et augmentatif.
Ce systéme est alternatif dans la mesure ou il se substitue
au langage parlé absent. Il est augmentatif car sa mise en
ceuvre offre un niveau de communication encore jamais
atteint. Ce systéme, trés simple, fait I’objet d’une valida-
tion scientifique empirique totale. Il est proposé, voire re-
commandé, car sa simplicité permet une communication
trés efficace. Il n’est en effet nul besoin d’avoir été initié,
formé pour comprendre les messages qu’il véhicule. Il
garantit donc, pour la personne autiste, d’avoir un niveau
de communication quasi constant, qui ne varie ni selon
les circonstances ni selon les interlocuteurs. 11 s’agit d’un
systéme d’échange d’information visuelle en utilisant des
cartes de communication (dans le contexte de I’autisme
on parle, parfois de maniére abusive, de pictogrammes).
Ces cartes, de petite taille de telle maniére a pouvoir étre
rangées dans un classeur que la personne autiste garde
en permanence avec elle ou a proximité, sont constituées
d’une information plus ou moins symbolique selon le ni-
veau de développement de la personne. Ainsi, si la per-
sonne autiste souhaite obtenir un ballon, elle présente a
la personne qui semble étre celle qui peut donner suite a
sa demande, une carte qui indique cette volonté. Pour les
personnes de faible niveau de développement intellec-
tuel (ou cognitif), il faut que la carte comporte la photo
miniature du ballon en question et pas celle d’un autre.
Pour d’autres, dont le niveau est plus élevé, un simple
dessin symbolique d’un ballon suffit. Une personne de
trés bon niveau peut méme fonctionner avec le seul mot
« ballon ».

Une image (une carte), une demande, c’est le niveau le
plus basique de I’échange pour se faire comprendre mais
aussi comprendre les autres. Mais rapidement on peut
introduire plusieurs cartes pour constituer une sorte de
phrase visuelle. On peut étre autiste et néanmoins appli-
quer les conventions sociales. A I’image du ballon, on
va donc associer I’image plus symbolique du « s’il vous
plait », sans oublier le « merci » aprés avoir pris pos-
session du ballon. Si la personne souhaite un ballon de
basket, elle présente la carte générique du ballon associée
a la carte du panneau de basket a la personne qui est en
mesure de donner suite a cette demande. La combinaison
infinie des cartes ouvre un champ de communication for-
midable. Ce ballon est peut-étre destiné a Cédric, un autre
éducateur occupé dans la salle d’a coté. Alors I’enfant ou
I’adulte autiste présentera de la gauche vers la droite, se-
lon la convention de 1’écriture, la carte du ballon, celle
du panneau, la photo de Cédric et la carte de politesse
SVP. Ce systéme d’échange de cartes est appelé PECS©,
le Picture Exchange Communication System (Bondy &
Frost, 2002). Selon les besoins, on peut ainsi choisir un
petit ou un grand classeur et se procurer dans la base du
PECSO© les cartes dont on a besoin, que 1’on complétera
au fil des progres, de la variabilité des situations ren-
contrées... On peut aussi, grace au développement des

tablettes numériques, trouver des applications informa-
tiques spécifiques qui donnent un champ des possibles
extraordinaire. On peut méme faire prononcer la phrase
construite par la machine (voir a ce sujet le projet déve-
loppé par L’IME Ker an Héol de Tréguier dans les Cotes-
d’Armor, sur le site : http://victoires.unapei.org/les-vic-
toires-de-l-accessibilite-4/liste-des-victoires/article/un-
projet-d-aide-a-la). Mais on peut aussi trés facilement

fabriquer son propre
matériel (photos nu-
mériques,  ciseaux,
plastifieuse, velcros©,
classeur...), d’autant
qu’il est aussi néces-
saire de constituer,
visuellement encore,
les consignes propres
a la tache a accomplir.
La dimension visuelle

Une consigne visuelle qui
détaille chaque étape, qui
donne la chronologie

des événements et des actions,
peut étre consultée a tout
moment, en étant toujours la
méme d’une fois sur autre.
Elle est aussi la garante de
Pautonomie.

est généralement la

dimension la mieux
traitée par les personnes autistes (Schopler et al., 2002) ;
par ailleurs, le visuel a pour avantage d’étre durable, par
opposition a I’aspect trés éphémeére de la consigne ver-
bale. Une consigne visuelle qui détaille chaque étape, qui
donne la chronologie des événements et des actions, peut
étre consultée a tout moment, en étant toujours la méme
d’une fois sur I’autre. Elle est aussi la garante de 1’autono-
mie. La personne autiste peut réaliser ce que vous souhai-
tez d’elle a son rythme, sans une indispensable présence
ou surveillance. Vous pourrez donc déployer votre action
sur plusieurs personnes en difficulté au méme moment.

D’une maniére générale, pour assurer une bonne compré-
hension de la personne du spectre de I’autisme (Hanbury,
2005), il faut veiller a :

« favoriser la dimension visuelle dans la communication
et la présentation des consignes ;

* &tre concret, précis, sans métaphore quand on fait usa-
ge du langage ;

« faire en sorte que la personne sache trés exactement ce
qu’elle doit réaliser (quelle action, combien de fois ou
pendant combien de temps, combien de fois réussie,
quel niveau de réussite attendu...) ;

* parler lentement et de maniére concise (trop d’explica-
tions rendent la situation confuse ; éviter 1’enchaine-
ment de consignes difficiles & mémoriser...) ;

 prononcer le prénom de la personne chaque fois que
I’on s’adresse a elle ;

« vérifier que la personne a compris que vous vous adres-
sez aelle ;

* &tre consistant sur les régles a mettre en ceuvre, a res-
pecter, sur la nature des consignes... et avec les autres
intervenants.

Il est crucial de bien prendre en compte la difficulté
qu’ont les personnes du spectre de I’autisme a appréhen-
der les durées ou les chronologies. Elles sont trés forte-
ment aidées quand on leur donne des indications tempo-
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Figure 1 : Exemple
de time-timer pour
visualiser les du-
rées et leur écou-
lement. La partie
grise (rouge en réa-
lite) indique ici 40
minutes d’activité.
Cette partie colorée
diminue progressi-
vement (selon la fle-
che) pour disparai-
tre totalement a la
fin des 40 minutes.

0 35

TIME TIMER
X A A

relles a I’aide d’un time-timer qui visualise la durée et
son écoulement progressif (Figure 1).

Motivation et communication concernent la situation
dans sa globalité. 1l faut ensuite appréhender les spéci-
ficités de fonctionnement des personnes du spectre de
I’autisme, telles que les particularités sensorielles qui
sont des spécificités souvent négligées, voire ignorées.

Les particularités de ’intégration
des informations sensorielles (autisme :
un monde radicalement différent)

Les troubles de I’intégration des informations sensoriel-
les que rencontrent bon nombre de personnes du spec-
tre de ’autisme sont au cceur d’une préoccupation que
I’éducateur doit avoir constamment a 1’esprit : éviter,
atténuer, voire supprimer un comportement socialement
problématique, socialement dérangeant parfois. Il peut
s’agir d’un comportement agressif, dangereux pour la
personne elle-méme (automutilation) ou pour les autres,
d’une colére (qui n’en finit pas), d’une fuite, d’une pros-
tration... Connaitre ces troubles permet tout a la fois de
développer des situations qui vont contenir des éléments
de prévention des problémes et de faciliter la compréhen-
sion et I’analyse d’un probléme inattendu auquel il faut
rapidement faire face. Il faut étre d’autant plus attentif
a cette dimension sensorielle qu’elle implique des fonc-
tionnements que I’on a parfois peine a anticiper, a imagi-
ner. Cette particularité chez les personnes du spectre de
I’autisme peut les conduire a ne pas traiter une informa-
tion qui est donc quasiment inexistante en dehors de leur
univers perceptuel. Cela peut aussi les conduire a réagir

de maniére trés inattendue quand on les touche a peine,
a hurler de douleur en étant exposé a un bruit qui nous
semble insignifiant... Sileur systéme sensoriel ne semble
pas manifester de dysfonctionnement majeur, c’est 1’ex-
ploitation qu’en fait le systéme nerveux central qui est
particuliére, hors des standards. L’ajustement comporte-
mental que nous avons continuellement en fonction des
caractéristiques de notre environnement repose pourtant
sur cette phase qui n’est en fait qu’une boucle sans fin de
prélévement d’informations, de leur traitement jusqu’a
I’accés a leur signification qui autorise, en retour, une mo-
dification d’ajustement pour étre en phase avec le contex-
te dans lequel nous sommes acteur. L’objectif est d’avoir,
dans chaque situation, un comportement approprié¢ (le
plus possible), a la fois sur le plan de la pertinence de
notre comportement (ne pas se mettre en danger) et sur le
plan de 1’acceptation sociale (ne pas hurler, ne pas s’en-
fuir, ne pas agresser '...). Il est aisé de comprendre aussi
que I’information sensorielle étant multidimensionnelle,
un travail d’intégration doit s’opérer, qui est par ailleurs
variable selon la finalité de la situation (nous reviendrons
sur ce point dans la rubrique « cohérence centrale »). Des
dizaines de pages permettraient d’appréhender sans excés
les particularités des personnes du spectre de 1’autisme en
termes de fonctionnement sensoriel. Nous développons
ici les points généraux et quelques exemples.

Quand le traitement et/ou 1’intégration des informations
sensorielles ne sont pas standards, ’interprétation de
I’information au niveau central est erronée. Par exemple,
ce qui est touché est briilant mais n’est pas pergu ainsi ; la
perception est donc fausse (trés subjective ') ; elle n’est
pas semblable a celle qu’a une personne sans trouble et
peut étre socialement problématique. Le systéme ner-
veux central déclenche donc une réponse inappropriée
(du point de vue de I’objet : ne pas retirer la main) et so-
cialement surprenante, voire étrange. L’interprétation de
I’entourage s’en trouve elle-méme distordue, 1’éducateur
étant conduit a penser qu’un enfant aurait une conduite
volontaire de blessure pour se faire remarquer, pour étre
la cible de toute I’attention (voir a ce propos le phénome-
ne « d’attribution causale », Jaspars & Hewstone, 1984).
Pourtant, il n’en est rien, et cette particularité sensorielle
peut se manifester dans toutes les dimensions : auditive,
tactile, visuelle, olfactive mais aussi dans la propriocep-
tion, le schéma corporel. Cette particularité sensorielle
peut se manifester soit par une hyposensibilité (une pla-
que briilante pergue comme tiéde) ou une hypersensibi-
lit¢ (je hurle de douleur quand quelqu’un m’effleure).
L’hypersensibilité est vécue comme une constante im-

10°S’il est parfois question d’agression dans ce chapitre (auto ou hétéro-agression), ¢’est dans la mesure ou ¢’est le comportement
le moins acceptable socialement et donc a éviter ou a réduire. Mais ce n’est pas un comportement qui marque spécifiquement
I’autisme. C’est plutdt un comportement, anciennement lié¢ a 1’autisme, qui n’apparait que dans les situations de grande frustra-
tion (faute de communication, par exemple), ce qui est aujourd’hui fondamentalement évitable compte tenu de la connaissance

disponible sur ’autisme.

Il La perception que nous avons d’un objet (d’une situation) dépend simultanément des caractéristiques mémes de 1’objet (objec-
tivité) et de nos propres caractéristiques (subjectivité). Ainsi, une méme action peut-elle étre percue comme facile ou difficile,
dangereuse ou pas, selon les propres capacités de la personne. Mais la subjectivité « relative » est accrue quand le systéme per-
ceptif « déforme outranciérement » 1’objectivité disponible. C’est ce qui se produit chez bon nombre de personnes du spectre de

I’autisme.
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pression de bombardements par des sensations parfois
insupportables. On assiste alors a une recherche d’évite-
ment de la situation (se soustraire a cette sensation, s’en-
fuir), une recherche de protection contre cette informa-
tion sensorielle agressive (se boucher les oreilles), ce qui
peut conduire a des tensions musculaires douloureuses,
du stress, de I’anxiété et parfois des réactions outrancié-
res, déconcertantes, socialement problématiques (des-
truction de matériel, déclenchement de comportements
violents voire agressifs...). Néanmoins, ce qu’il faut bien
comprendre, c’est qu’il n’y a aucune volonté de nuire !
L’hyposensibilité, poussée a son extréme, se manifeste
par une absence de traitement et de reconnaissance de
I’information. La personne n’a quasiment aucune réac-
tion a I’information de son environnement dans la di-
mension sensorielle concernée 2. Dans ce cas, elle peut
avoir une recherche intensive de stimulation pouvant étre
interprétée comme de I’hyperactivité. L’éducateur devra
fournir une information plus intensive que d’habitude
pour qu’elle soit pergue, interprétée. Il ne devra pas étre
surpris de constater une attirance pour les objets en mou-
vement, en rotation, un regard direct vers des sources lu-
mineuses, une observation et une manipulation des objets
trés pres des yeux, une recherche d'environnements tres
stimulants mais parfois dangereux...

Pour finir, prenons deux exemples. Dans la dimension
auditive (généralement touchée), une personne pourrait
présenter une hyperacousie : elle capte et traite certaines
fréquences non pergues par les individus sans troubles.
Une personne du spectre de ’autisme atteinte d'hypera-
cousie ne pourra ainsi pas tolérer certains sons pergus
comme normaux par les autres personnes (le sifflement
d’un néon, le timbre de voix de son éducateur, le bal-
lon qui rebondit sur le cercle du panneau de basket...).
Il faut donc faire attention aux inférences explicatives.
Si un jeune est trés agité, peu contrdlable dans 1’atelier
tennis de table, ce n’est pas nécessairement par manque
d’intérét pour I’activité ou absence de motivation. Il peut
tout simplement s’agir d’une situation sonore intoléra-
ble. Cet aspect intolérable se produit aussi généralement
dans une salle de sport, lors d’un échauffement de basket,
quand des dizaines de ballons frappent le sol simultané-
ment . L’hyperacousie est donc une caractéristique han-
dicapante qui conduit la personne a se protéger dans les
environnements bruyants, voire a les éviter. La personne
est confrontée a une information déformée, souvent in-
traitable et donc incompréhensible. Dans les cas extré-
mes, la personne peut avoir des nausées, des vertiges, des
douleurs neurogenes permanentes, des céphalées, une
fatigue intense.

Il en va de méme pour la dimension olfactive. Dans le cas
d’une hypersensibilité, une odeur insupportable (mais pas
du tout pergue ainsi par les personnes sans trouble), peut
déclencher chez la personne autiste des nausées, des vo-

missements, des maux de téte voire des migraines (rien a
voir avec un caprice). Elle peut ne manifester qu’une sim-
ple distractibilité ou une agitation inhabituelle. Dans le
cas de I’hyposensibilité, il ne faut pas étre surpris d’assis-
ter a une recherche d’ar6mes forts, a des comportements
de « reniflage » des objets, voire des personnes, ce qui
peut étre troublant sur le plan social. Ces comportements
ne sont pas en soi problématiques ; c’est I’interprétation
qui en est faite qui va mettre la personne en situation
difficile, situation parfois d’exclusion. La réduction des
problémes doit étre

subtile et progressive.

Par exemple, pour se
saisir du trouble d’hy-
persensibilité dans la
dimension tactile et
viser l'acceptation du
contact physique avec
autrui, on pourrait
choisir de la travailler
a travers une activité

Toutes les taches,
méme les plus simples, sont
en réalité un enchainement
de micro-activités dans une

chronologie souvent
particuliere, a respecter.
Et la répétition conduit
généralement a des
automatismes bien utiles...

telle que la lutte. Mais
avant d'en arriver a

cette situation d’activité conventionnelle, une approche
préalable est nécessaire en mettant en place des petits
jeux permettant d'abord un contact indirect, par le biais
d'un objet a toucher ou a prendre a 'autre, pour aller trés
progressivement vers des contacts plus importants...

Une fois I’aspect sensoriel appréhendé en tant qu’outil de
préparation des situations d’activité et en tant que guide
de compréhension des écarts a la normalité comporte-
mentale, il est utile de glisser vers un niveau d’analyse
dont 1’aspect cognitif est plus engagé et plus complexe.
Dans ce cadre, c’est la programmation et le contrdle que
la personne peut avoir sur sa propre activité qui sont au
centre des « fonctions exécutives ».

Les fonctions exécutives et la mémoire
(le déroulement des activités
quotidiennes simples,

la mise en ceuvre d’'une consigne...)

Les définitions concernant les fonctions exécutives sont
extrémement nombreuses et certaines conduisent a y
mettre la quasi-totalité des activités cognitives. Nous al-
lons ici nous concentrer sur la capacité a concevoir et
mettre en ceuvre des séquences planifiées d’actions inten-
tionnelles. Cela inclut aussi le contréle de la performance
et I’exploitation de feed-back, le maintien de ’attention,
la persévération dans la tache, I’inhibition des réponses
inappropriées et la capacité a se dégager du contexte.
Toutes les tdches, méme les plus simples, sont en réalité
un enchainement de micro-activités dans une chronologie,
souvent particuliére, a respecter. Et la répétition conduit

12 L’hyper ou I’hyposensibilité est hétérogene. La personne n’est pas globalement hyper ou hyposensible, elle 1’est dans une dimen-

sion donnée, parfois plusieurs.

13 Situation particuliérement problématique pour les personnes hyperacousiques.
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généralement a des automatismes bien utiles dans la me-
sure ou ces actions sont peu gourmandes du point de vue
de nos ressources cognitives malheureusement limitées.
Ainsi une séquence d’actions visant un objectif précis
devient « déclenchable » par son seul nom générique et
habituel. C’est par exemple le cas de la consigne : « ha-
bille-toi ». Ce pourrait étre aussi : « échauffez-vous »,
« mettez tout en ordre », « préparez ’atelier saut »...
Autant de consignes

Pour des problémes de
mémoire qui peuvent se
greffer sur les troubles de
Pautisme, il est donc
nécessaire de permettre

a la personne de repérer
ce qui est fait et identifier
ce qui reste a faire.

qui mettent toutes les
personnes qui ont un
déficit des fonctions
exécutives en grande
difficulté (Schopler et
al., 2002). De fait, ap-
pliquer cette consigne
nécessite d’une part
de connaitre chacune
des actions a réaliser

Figure 2 : Balayer le local a ballons : « une prothese » pour des
fonctions exécutives un peu défectucuses.

et d’autre part 1’ordre
dans lequel les enchainer. Sans parler du fait qu’il faut
pouvoir controler leur déroulement pour s’adapter préci-
sément a la situation qui n’est jamais totalement identi-
que. L’éducateur va donc devoir pallier les difficultés, au
moins dans un premier temps, jusqu’a ce que la maitrise
de la situation s’acquiére petit a petit. La méthode la plus
efficace mise en ceuvre avec les personnes du spectre de
I’autisme consiste a découper la tache en ses plus petits
composants, a les matérialiser grace a un support visuel,
support qui fournira, en plus, la chronologie d’enchai-
nement de ces composants (voir systtmes TEACCH :
Mesibov, 1995 ; ABA, Leaf & McEachin, 2006). Prenons
pour exemple ce qui est indissociable de I’activité pisci-
ne, le déshabillage et I’habillage. Dans un cas d’autisme
de grande sévérité, ou pour un enfant trés jeune, pallier le
déficit de fonctions exécutives peut consister a placer en
ligne chaque piéce de vétement dans I’ordre d’enfilage.
La encore on respecte 1’ordre conventionnel de lecture
(ceci pour assurer une consistance dans la succession des
situations, des objectifs d’apprentissage...), la premicre
picce de vétement a saisir et a mettre est a I’extréme gau-

e

che de la file et la derniére a I’extréme droit. Si le niveau
de développement intellectuel est plus élevé, ou I’enfant
plus agé, on peut préparer et utiliser une succession de
cartes sur lesquelles figure la photo exacte de la piéce de
vétement a enfiler, ou, pour une personne d’un niveau
encore supérieur, une série de cartes comportant la repré-
sentation symbolique de chaque vétement. Pour une per-
sonne qui sait lire, il suffira de lui écrire la succession des
actions a réaliser. Pour les vétements, chacun disparait
au fur et a mesure de I’activité ; il n’y a donc pas de pro-
bléme de repérage de la phase a exécuter. Et quand il n’y
a plus de vétement, I’habillage est achevé. Avec 1’'usage
des cartes, le marquage progressif de la succession des
étapes n’apparait pas, a moins de le rendre explicitement
visible. Pour des problémes de mémoire qui peuvent se
greffer sur les troubles de 1’autisme, il est donc néces-
saire de permettre a la personne de repérer ce qui est fait
et identifier ce qui reste a faire. Une méthode, simple en-
core, consiste a retirer chaque carte des actions réalisées
(elles étaient accrochées avec un velcro sur une bande
chronologique en carton) pour les mettre dans la boite
congue pour les recevoir avec la photo de 1’acte complet
accompli collée dessus par exemple.

Un exemple d’aide a la compensation d’une faiblesse
des fonctions exécutives dans le cadre d’une consi-
gne : « balayer le local a ballons ». En matérialisant avec
une couleur au sol les couloirs a balayer et en plagant un
jeton a chaque début de couloir, la procédure devient :
« pousse avec le balais chaque jeton jusqu’au mur d’en
face. Quand ils sont tous pres de I’autre mur; tu les pous-
ses tous dans un coin, tu pousses tout dans la pelle. Alors
tu retires les jetons, tu les mets dans leur boite, et tu vides
le contenu de la pelle dans la poubelle. Tu replaces le
balai et la pelle dans le placard ou tu vois leur photo ».
Bien sir, il faut la série de cartes qui matérialise chaque
étape de la procédure de balayage (voir figure 2).

Il ne sera pas systématiquement nécessaire de maintenir
dans le temps I’aide a la faiblesse d’efficacité des fonc-
tions exécutives, car la répétition des actions, initiées et
pilotées par la personne elle-méme (et non pas constam-
ment guidée de I’extérieur), entraine petit a petit, par ap-
prentissage, la maitrise, au moins partielle, de 1’activité
visée. On peut favoriser ce processus d’autonomisation en
réduisant progressivement le nombre des étapes finement
matérialisées visuellement. Les repéres visuels devien-
nent plus génériques, plus globaux (E1 = je retire mon
maillot [sans montrer, photo par photos, comme dans la
phase initiale parfois indispensable, les micro-étapes de
cette action] ; E2 = je m’habille [utilisation d’une photo
générique sans le détail de toutes les picces de vétement
comme dans la phase initiale] ; E3 = je range mes affaires
en contrdlant sur la liste collée sur mon sac que tout est
présent ; E4 = je sors du vestiaire ; E5 = je rejoins mon
éducateur devant le guichet d’entrée [photo du guichet et
de I’éducateur a proximité, sans les photos du parcours a
accomplir comme dans la phase initiale]). Il est donc re-
lativement aisé d’aménager la situation de mise en ceuvre
d’une activité pour que les faiblesses dans la compétence
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en fonctions exécutives n’aient pas un impact délétére
sur ’action de la personne du spectre de I’autisme.

Par ailleurs, la mise en place de ces supports visuels est
de nature a réduire I’'impact que pourrait avoir un déficit
en termes de mémoire de travail, une partie constituante
des fonctions exécutives. La mémoire de travail est dé-
finie comme le processus par lequel une information est
maintenue, ou activée, le temps que s’accomplisse une
action (Baddeley, 1986). Cette mémoire permet donc de
maintenir active une information et de 1’utiliser dans un
objectif déterminé. C’est elle, comme dans la quasi-to-
talité des actions conduites au quotidien, qui nous per-
met par exemple de garder actif un numéro tout en le
composant sur le clavier du téléphone. Elle joue donc
un réle crucial dans notre cognition et dans nos activités
les plus communes, voire banales. Si cette mémoire est
déficitaire, ce qui est le cas pour certaines personnes du
spectre de ’autisme, alors la difficulté a agir de maniére
adaptée dans I’environnement s’accroit. Le support vi-
suel peut, par sa permanence, se substituer en partie au
role de la mémoire de travail. L’allégeant de sa fonction
de maintien de I’information, elle offre une ressource co-
gnitive supplémentaire pour les processus de traitement,
de décision, de programmation de I’action... On com-
prend a quel point les supports visuels, quand il s’agit de
concevoir des activités pour des personnes du spectre de
I’autisme, sont un atout indiscutable.

Enfin, pour finir cette rubrique qui, globalement, milite
en faveur d’une structuration temporelle et spatiale de
I’environnement ou va se dérouler I’activité, on peut
évoquer 1’utilité du recours aux routines (Bouisson et al.,
2009) et aux scénarii sociaux (Gray, 1994a, 1994b). Dans
les particularités propres a I’autisme, il y a aussi cette dif-
ficulté a prévoir, a anticiper ce qui va se produire. Et cette
incertitude sur I’avenir proche, ou plus lointain, génére
la plupart du temps un état de stress, voire d’angoisse.
Ainsi, tout ce qui est de nature a permettre a la personne
autiste de savoir ce qui va se produire — ou, avec qui,
combien de temps — va rassurer et dégager des ressources
cognitives pour se consacrer et mettre en ceuvre 1’activité
cible. Pour parvenir a cet objectif, il est notamment pos-
sible de mettre en place des routines dont I’aspect répé-
titif libére de toute incertitude sur le devenir. « Au début,
Je vais toujours dans le méme vestiaire (rouge), je suis a
coté de la méme personne (Jason) qui peut éventuelle-
ment m’aider pour une action difficile, j utilise le méme
casier (32) , etc.». Par ailleurs, quelques jours en amont
de la situation, il est conseillé de faire vivre virtuellement
le cheminement des événements qui vont se produire, en
utilisant, comme d’habitude, un support visuel. Ce sup-
port comporte les photographies ou symboles des diffé-
rentes actions et lieux concernés, ainsi que le descriptif
— écrit quand le niveau de développement de la personne
le permet — des actions qui vont s’enchainer, des actes de
communication qui vont se produire. Un scénario social
est ainsi créé, outil trés efficace pour préparer une situa-
tion nouvelle et pour accroitre la vitesse d’habituation a
cette méme situation. On réduit aussi considérablement

la probabilité de voir surgir un comportement probléma-
tique (agitation, agression...). Il faut néanmoins trouver
le moyen d’introduire petit a petit de la variabilité dans
les routines et préparer ainsi la personne a faire face a des
micro-changements, puis a des modifications plus impor-
tantes pour éviter, paradoxalement, de créer des sources
de frustration quand la réalité ne correspond plus exacte-
ment a ce qui était prévu. Il y a toujours une part d’im-
prévu dans la vie quotidienne et y préparer la personne du
spectre de I’autisme est une fagcon de favoriser son niveau
de participation sociale. Ces variations seront aussi intro-
duites dans le scénario social de support. « Tu iras dans le
vestiaire a coté de Sophie, ou bien a coté de Sarah quand
tu ne vois pas Sophie dans le vestiaire ». Ainsi, si un éve-
nement ne se produit pas, un autre est néanmoins prévu
en remplacement. La dose d’incertitude est alors tout a
fait supportable et les troubles du comportement n’émer-
gent pas. On voit a quel point I’explicitation du contenu
de tout événement est fondamentale. Elle I’est d’autant
plus que les personnes du spectre de I’autisme manifes-
tent trés fréquemment une anomalie dans la maniere de
tirer parti d’un ensemble d’informations percues méme
comme disparates, voire totalement indépendantes. Ce
trouble est dénommé « trouble de la cohérence centrale »
et son incidence sur 1’attention est trés significative.

La cohérence centrale et I’attention
(autisme . voir précisément sans
intégrer, ne pas trier ce qui est utile...)

Notre systeme de traitement des informations est sponta-
nément et automatiquement conduit a chercher la signifi-
cation globale d’un ensemble d’éléments accessibles au
traitement. C’est notamment ce qui nous permet de repé-
rer, sans réfléchir, sans analyser intentionnellement, la
joie, la colére, le dégott... qu’affiche le visage de la per-

sonne avec laquelle

nous sommes en inte-
raction. Il n’est nul
besoin de se centrer
sur le froncement des
sourcils, 1’ouverture
ronde de la bouche,
les dents serrées, la
machoire crispée et

1l y a toujours une part
d’imprévu dans la vie
quotidienne et y préparer
la personne du spectre de
Pautisme est une facon
de favoriser son niveau
de participation sociale.

autres détails qui, pris

dans leur ensemble, manifeste la colere. Il s’agit bien
d’un traitement global des particularités du visage que
nous réalisons, et si ces €léments appartiennent a une
configuration déja connue, c’est-a-dire s’ils sont globale-
ment cohérents, alors c’est leur signification générale qui
émerge dans notre esprit, masquant le traitement détaillé
néanmoins effectué sans en prendre conscience (traite-
ment cognitif implicite). La cohérence va aussi s’étendre
a I’ensemble de la situation. Si une personne vient d’as-
sister a la détérioration volontaire de sa bicyclette, cet
évenement est aussi pris en compte et va s’intégrer en
cohérence encore avec 1’expression de colére qu’affiche
son visage. Et tout ceci est cohérent avec les différents
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souvenirs accessibles dans notre mémoire qui compor-
tent globalement les mémes caractéristiques. Tout ce qui
s’accorde bien avec cette signification, cette cohérence,
semble méme s’imposer, effagant I’importance et la per-
tinence du reste. En quelque sorte, la cohérence génére le
tri entre les informations utiles et celles qui ne le sont pas
(attention sélective). Et celles qui sont utiles servent a
co-construire la signification de la situation. C’est ainsi
qu’il nous faut généralement accéder au contexte de I’ac-
tion pour réellement dissocier la colére du dégolt sur
I’expression faciale d’une personne. Il est facile d’imagi-
ner a quel point la compréhension du monde est difficile
quand I’acces a cette cohérence centrale ne se fait pas,
quand chaque élément est traité séparément, indépen-
damment des autres. C’est pourtant ce qui caractérise la
majeure partie des personnes du spectre de ’autisme
(Frith, 2010). Ce manque de construction de signification
cohérente d’un ensemble de détails place bon nombre de
personnes autistes en incapacité d’identifier les expres-
sions faciales émotionnelles. Mais pas uniquement émo-
tionnelles, celles aussi qui manifestent 1’incompréhen-
sion, I’ennui ou le désintérét. Dans cette seule dimension
de traitement — celle des visages — les conséquences sont
énormes en termes de compréhension et d’ajustement
aux situations sociales quotidiennes. Nous recevons im-
plicitement des quantités énormes de feed-back a propos
de nos actions. Une seule expression de visage permet de
savoir instantanément si ce que I’on vient de faire est cor-
rect ou non (conformité a une consigne), si notre interlo-
cuteur comprend ou non ce qu’on lui dit, s’il est intéressé
ou non... Toutes ces in-

Batir la cohérence centrale
d’un événement est donc une
activité fondamentale mais
cognitivement complexe

et extrémement coiiteuse
cognitivement si le traitement
qu’il implique est conduit

de maniere volontaire

et donc contrélée.

formations, convention-
nelles, mais non expli-
cites, nous guident dans
la production de nos
comportements. Elles
nous aident a appren-
dre. La personne autiste
qui n’y accéde pas ou
ne D’exploite pas cor-
rectement est donc pri-
vée de multiples oppor-

tunités de progres. Mais
la cohérence centrale, c’est aussi ce qui permet d’antici-
per la suite d’un éveénement. Si 1’éducateur arrive avec
des ballons de volley-ball, des maillots de deux couleurs,
des feuilles, des crayons et des sifflets, le traitement co-
hérent et anticipatoire d’une personne sans trouble la
conduit & comprendre que des équipes vont étre consti-
tuées et des rencontres compétitives vont étre mises en
ceuvre, ce qui, en passant, peut déclencher un comporte-
ment de grande joie si on aime cette activité de jeu. La
personne autiste, faute d’une approche globale et cohé-

rente de tous ces éléments de la situation, n’aura sans
doute aucune réaction émotionnelle (si toutefois elle a
cette compétence et si I’émotion est produite de maniére
conventionnelle), non par manque d’attrait pour le jeu
qui va étre mis en route, mais par manque de compréhen-
sion de la situation. Elle n’a pas inféré '* la nature de 1’ac-
tivité qui va se mettre en place. Alors que les autres vont
déja anticiper des regroupements « avantageux » pour
constituer des équipes performantes, la personne autiste
va devoir attendre qu’on lui dise exactement de quoi sera
faite I’heure d’activité qui va suivre. Nous n’avons aucu-
ne peine a imaginer quel sera le degré de confusion dans
sa téte dans la succession des phases d’un jeu collectif
comme le basket-ball, le hand-ball, ou la position relative
des joueurs les uns par rapport aux autres, I’endroit ou ils
se trouvent, le fait qu’ils aient ou nous le ballon dans les
mains donnent une signification globale a partir de la-
quelle un joueur, stratégiquement, va décider d’une ac-
tion personnelle en cohérence avec la situation globale.
Les situations de sports collectifs sont généralement des
situations extrémement difficiles a traiter pour les per-
sonnes autistes, voire si complexe qu’elles ne sont méme
pas envisageables pour certains, & moins de simplifier
considérablement les régles, réduire le nombre des ac-
teurs... En revanche, si la consigne donnée consiste, par
exemple, a se trouver toujours a égale distance de deux
adversaires bien identifiés, sans se laisser attirer ou dé-
concentrer par le déplacement du ballon qui évolue avec
les autres, alors la particularité de la personne autiste a ne
pas se laisser envahir par les éléments contextuels consti-
tuera un atout. Tout ne peut pas étre négatif ! Confier une
observation détaillée a une personne autiste conduira gé-
néralement a beaucoup plus d’efficacité et de fiabilité que
la méme observation réalisée par une personne « neuro-
typique » qui se laisse inévitablement influencer par le
contexte, la réussite ou 1’échec, la compétence supposée
des acteurs, les liens amicaux... La cohérence des traite-
ments se fait a partir des différents modes sensoriels qu’il
faut coordonner, des caractéristiques du contexte dans
lequel I’activité est développée, de la connaissance du
role des acteurs et de leurs caractéristiques habituelles,
des traces en mémoire laissées par les événements sem-
blables mobilisés automatiquement pour donner une si-
gnification a la situation, tout en ignorant d’autres élé-
ments qui ne présentent pas de pertinence par rapport a ce
qui se déroule. Batir la cohérence centrale d’un événe-
ment est donc une activité fondamentale mais cognitive-
ment complexe et extrémement colteuse cognitivement
si le traitement qu’il implique est conduit de maniére vo-
lontaire et donc contrdlée. La cohérence centrale n’est
pas hors de portée de la personne autiste, du moins pour
une cohérence partielle, mais elle est le fruit d’un effort
considérable et donc cognitivement épuisant. Aider cette

4 Inférer consiste a construire une information qui n’est pas donnée a partir de diverses informations disponibles. Si I’éducateur dit,
« il faut récupérer les cibles pour le tir a [’arc » et rien de plus, en tendant les clefs de sa voiture a 1’'une des personnes présentes,
celle-ci, qui n’est pas autiste, comprend que c’est a elle que revient cette tache et que les cibles sont dans la voiture de 1’éducateur.
Pourtant, personne n’a été explicitement désigné et I’endroit de stockage des cibles n’a pas été précisé. Voila une consigne qui
contient tant d’implicite qu’elle n’a tout simplement aucun sens pour une personne du spectre de I’autisme.
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personne consiste a favoriser sa centration, donc son at-
tention, sur les éléments pertinents de la situation, c’est-
a-dire en désignant explicitement les informations utiles
a traiter, en recourant, dans ce cas encore, a un support
visuel et en éliminant, dans un premier temps au moins,
et dans la mesure du possible, les informations qui ne
sont pas pertinentes pour traiter la situation (les bruits
parasites, les objets inutiles, les personnes qui n’ont pas
de role a jouer, les lignes étrangéres au jeu pratiqué...).
C’est parfois uniquement a ce prix que la personne autis-
te peut bénéficier d’une réelle participation a ’activité
qu’on lui propose. L’aider consiste aussi a expliciter la
signification a laquelle devrait aboutir le traitement cohé-
rent d’un ensemble de détails présents dans son environ-
nement. « Quand les joueurs sont ainsi placés ¢ est qu’ils
sont en situation de défense, et la en situation d’atta-
que... ». La compréhension globale de la situation inclut
ce qui est sans doute le plus problématique et perturbant
pour les personnes du spectre de I’autisme : accéder a
I’intention des acteurs. Cette capacité, non moins fonda-
mentale dans un univers définitivement social, est identi-
fiée sous le concept de « théorie de I’esprit ». Et depuis
peu, la découverte des neurones miroirs donne toute sa
pertinence a ce concept sur le plan neurofonctionnel.

Des neurones miroirs a la théorie

de Desprit (comprendre les autres,
avoir de [’empathie, se mettre en phase
avec les autres, anticiper...)

Comme de nombreuses découvertes, parfois de grande
importance, les neurones miroirs ont été mis au jour de
maniére trés anecdotique. Dans 1’équipe de recherche du
professeur Rizzolatti, a Parme en Italie, une série de re-
cherches visait & mieux connaitre les activités cérébrales
anticipatoires d’un geste moteur simple (Rizzolatti et al.,
1996). Les participants étaient des chimpanzés, leur ac-
tion consistait a tendre le bras pour saisir une cacahucte
entiére déposée devant eux, rompre sa gousse, introduire
la graine dans la bouche et la manger. Un enregistre-
ment ¢lectrophysiologique permettait de suivre les mo-
difications d’activité du cerveau, étape par étape, dans
la chronologie du geste. Un jour, un membre de 1’équipe
de recherche un peu affamé, tendit lui-méme le bras pour
s’emparer d’une cacahuéte alors que le chimpanzé était
toujours relié au dispositif d’enregistrement de son activi-
té cérébrale. A peu de choses prés, son cerveau a produit
la méme activité que quand il produisait, quelques minu-
tes auparavant, le méme geste. Une partie de son cerveau,
responsable de son activité motrice, fonctionnait d’une
fagon quasi identique quand il s’agissait simplement de
regarder chez un autre le méme geste accompli. L’équipe

de Rizzolatti a nommé cet ensemble de cellules neurales
actives les neurones miroirs. Depuis, largement étudié
chez I’homme, ce phénomeéne s’est révélé trés impliqué,
voire indispensable, dans la possibilit¢ de développer
de I’empathie (Rizzolatti & Sinigaglia, 2008) a 1’égard
d’autrui '°. Développer de I’empathie, la capacité a se
mettre a la place de I’autre notamment pour le compren-
dre, s’inscrit dans une compétence sociale plus générale
que I’on nomme « la théorie de 1’esprit » (Baron-Cohen,
1998). C’est la capacité a inférer les états mentaux des
autres personnes (leurs pensées, croyances, désirs, inten-
tions, etc.) et la capacité a utiliser cette information pour
interpréter ce qu’elles disent, comprendre leurs compor-
tements et prédire ce qu’elles vont faire. Et comprendre
les autres se ferait par activation des neurones miroirs qui
ne se contenteraient pas de la seule simulation cognitive
de I’action observée mais généreraient aussi 1’état émo-
tionnel habituellement associé a 1’événement global. Si
la littérature scientifique n’indique plus, comme 1’hypo-
these en avait été fai-

te, que les personnes
autistes ne posséde-
raient pas ce systéme
de neurones miroirs,
elle tend a montrer
que le fonctionnement
est trés significati-
vement perturbé. De
méme a-t-il été mon-

La compréhension globale

de la situation inclut

ce qui est sans doute le plus
problématique et perturbant
pour les personnes du spectre
de ’autisme : accéder

a intention des acteurs.

tré que les personnes
du spectre de I’autisme ont une théorie de I’esprit défici-
taire, parfois de maniére trés importante (Baron-Cohen,
1998). Ce manque de compétence sociale va par exemple
conduire a éliminer, ou au moins fortement atténuer, la
motivation sociale de la personne. Faire quelque chose
pour faire plaisir a une autre personne (I’éducateur, un
parent, un camarade...) n’a de sens que si 1’on est capa-
ble de comprendre que notre action aura une incidence
sur 1’état d’esprit de celui qui assiste a cette action. Le
déficit de théorie de I’esprit va aussi expliquer que, sans
aucune méchanceté ', une personne autiste va explicite-
ment dire pourquoi elle ne veut pas travailler en bindme
avec une autre personne parce que son déficit en théorie
de I’esprit la conduit & ne pas imaginer un instant que
cette raison pourrait étre percue trés négativement par la
personne en question — elle pourrait méme étre treés bles-
sante —, ce qui illustre la maladresse sociale qui caracté-
rise les personnes du spectre de I’autisme. Dans un cadre
sportif, toute information stratégique gestuelle destinée a
se démarquer ou a entrainer un déséquilibre de I’autre est
pratiquement impossible a mettre en ceuvre. C’est tout
simplement 1’acces aux intentions d’autrui qui est diffici-
le, voire impossible. Cette capacité est pourtant au coeur

'S Pourunerapide histoire illustrée de cette découverte et de son incidence notamment sur I’empathie, voir le document de radio Canada
et les travaux de Hugo Théoret, chercheur a ’université de Montréal a 1’url : http://www.youtube.com/watch?v=iZ1P7NjY4hA

16 Par principe, agir méchamment nécessite de comprendre que de cette maniére on va nuire a une personne particuliére. On doit
donc étre capable d’inférer que telle action est de nature a mettre un individu dans un état d’esprit désagréable. Ceci est quasi-
ment hors de portée des personnes autistes qui, par ailleurs, ne pratiquent pas le mensonge.
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de toutes les interactions sociales, ce qui fait de I’autisme
un handicap dont la manifestation fondamentale se fait
dans la dimension sociale. Ce qui est encourageant, néan-
moins, ¢’est que I’on sait que cette compétence peut étre
acquise, au moins partiellement, dans un apprentissage
explicite adapté (Howlin et al., 2010).

Conclusion

Ce texte est évidemment bien trop court pour appré-
hender exhaustivement les particularités qui caractéri-
sent I’autisme. L’ambition n’était pas de tout dire, tout
détailler, et nous étions attachés au fait de ne pas étre
prescriptifs. L’ information développée devrait constituer
une aide a toute personne qui a pour mission d’agir en
faveur des personnes autistes. Mais cette personne doit
fabriquer ses programmes, ses solutions, elle-méme. Le
lecteur trouvera a travers les quelques ouvrages cités en
bibliographie une source pertinente pour approfondir les
différents points examinés ici. A travers les 6 particula-
rités traitées, 1’objectif était surtout de donner des points
d’entrée pour concevoir et proposer des activités dont
la probabilité qu’elles conviennent aux personnes du
spectre de I’autisme soit la plus forte possible. Comme
I’a souvent souligné Uta Frith, il faut absolument voir
I’autisme comme une manicére d’étre particuliére, une
maniére particuliére de comprendre le monde, d’aimer
les gens et les choses..., mais pas comme un simple défi-
cit (Frith, 2010). Enfin, il faut garder a I’esprit que quand
on vient en aide a une personne autiste (ou tout autre per-
sonne en situation de handicap), ¢’est dans le cadre de
ses aspirations, aspirations qu’il convient absolument de
respecter.
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Etude physiopathologique
en électrophysiologie
et en IRM fonctionnelle des processus
de perception automatique

du changement visuel dans 1'autisme

'autisme désigne un trouble envahissant du dé-
I veloppement défini par une triade de symptomes
spécifiques (Wing, 1982) :
¢ des anomalies de la communication verbale et/
ou non verbale
* de troubles des interactions sociales

* des comportements et centres d'intéréts res-
treints et répétitifs.

Bien que ces trois critéres soient essentiels au diagnostic
d’autisme, le caractére restreint et répétitif des intéréts
et des activités a été moins étudié que les deux autres.
Cependant cette difficulté est exprimée régulierement et
interfére avec le fonctionnement quotidien des patients
et de leur entourage (Gabriels, Cuccaro, Hill, Ivers, &
Goldson, 2005 ; Militerni, Bravaccio, Falco, Fico, &
Palermo, 2002 ; Murphy et al., 2005). Les observations
cliniques de patients atteints de trouble du spectre autis-
tique montrent en effet qu’ils peuvent réagir de maniere
inappropriée a tout changement inattendu survenant dans
leur environnement. Cette intolérance au changement
s’exprime par des réactions disproportionnées face a des
modifications qui, a priori, semblent mineures.

Les particularités de comportement face au changement
se manifestent dans toutes les modalités sensorielles et
pourraient étre liées a un dysfonctionnement élémentai-
re de nature perceptive. Cependant les mécanismes qui
sous-tendent ces manifestations comportementales dans
la pathologie autistique sont loin d’étre compris.

De précédents travaux ont permis de mettre en évidence
des particularités des processus impliqués dans la détec-
tion automatique du changement auditif dans ’autisme
(Gomot et al., 2002 ; 2006 ; 2011), particularités forte-
ment corrélées aux troubles comportementaux en répon-
se au changement.

Helen Cléry

Puisque les descriptions cliniques de I’autisme indiquent
que les particularités de comportement face au change-
ment se manifestent dans toutes les modalités senso-

rielles,  1'hypothése
de notre travail est
que les dysfonction-
nements cérébraux
observés dans la mo-
dalité auditive au ni-
veau de régions non
sensorielles devraient
également étre obser-
vés dans la modalité
visuelle.

Meéthode

Afin d’étudier tres
précisément les pro-
cessus de perception
du changement visuel
chez des enfants et
des adultes avec autis-
me, nous avons utilisé
deux techniques com-
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plémentaires d’imagerie non invasives :

- Délectrophysiologie pour son excellente résolution

temporelle,

- IIRM fonctionnelle pour sa définition spatiale de qua-

lité.

En effet, ces deux techniques permettent une exploration
anatomo-fonctionnelle des processus de perception du
changement en déterminant leurs décours temporels et
en localisant les régions cérébrales impliquées.
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: Stimulation déviante

N: Stimulation nouvelle

Figure 1 : Design expérimental. Sur un écran d'ordina-
teur, un cercle jaune sur fond noir se déformait soit en
une ellipse horizontale (stimulation standard répétitive,
fréquente), soit en une ellipse verticale (stimulation dé-
viante, rare) soit en une nouvelle forme, a chaque fois
différente (stimulation nouvelle, rare).

Un paradigme de détection du changement visuel, consti-
tué de trois différents types de stimulations dynamiques
a ¢té utilisé (Besle, Fort, & Giard, 2005). Les stimula-
tions visuelles consistaient en la déformation d’un cercle
de couleur jaune en une ellipse horizontale (stimulation
standard) ou verticale (stimulation déviante, légérement
changeante) ou en une autre forme totalement inédite
(stimulation nouvelle, trés changeante) (Figure 1). Dans
une séquence de stimulation standard étaient délivrées
de fagon rare et inattendue des stimulations déviantes et
nouvelles.

Dans nos activités quotidiennes, nous ne focalisons pas
notre attention sur les ¢léments de notre environnement
susceptibles de changer. Dans notre protocole, la détec-
tion automatique du changement a été favorisée en pré-
sentant les stimulations visuelles hors du focus attention-
nel. Les participants avaient simplement pour consigne
de regarder une croix de fixation centrale et de répondre
le plus rapidement possible a sa disparition en cliquant
sur un bouton — réponse.

Douze enfants avec autisme (8 a 14 ans; QD : 86 £ 28)
et 13 adultes avec autisme (18 a 30 ans; QI : 89 + 19),
diagnostiqués selon les criteres du DSM-IV et a 'aide de
I'ADI et/ou de I'ADOS, ont participé a notre protocole de
recherche en électrophysiologie.

Concernant 'expérimentation en IRMf, 12 adultes avec
autisme (20 a 35 ans; QI : 114 + 21) ont été testés. Pour
des raisons de faisabilité, cet examen n'a pas été réalisé
chez I'enfant car il pouvait étre pergu comme impression-
nant et trop bruyant.

Tous les participants avec autisme ont ét€¢ comparés a des
sujets témoins de méme age et de méme sexe.

Résultats
* Electrophysiologie

Comparés a des groupes contrdles appariés en age chro-
nologique, les enfants et adultes avec autisme montrent
un processus plus précoce de détection du changement
visuel. De plus, quelle que soit la saillance du changement
(celui-ci étant mineur pour les stimulations déviantes ou
important pour les stimulations nouvelles) une réponse
cérébrale positive, appelée onde P3a, est enregistrée chez
les patients alors qu'elle n'est présente qu'en réponse aux
changements importants chez les contrdles (Cléry et al.,
2013a; 2013b) (Figure 2).
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CCA

Régions sensorielles

Activations plus importantes chez les témoins

[ ] Activations plus importantes chez les patients

Figure 3 : Résultats des analyses d'imagerie fonctionnelle. Les adultes avec autisme montrent une hyperactivation des régions

sensorielles et du cortex cingulaire antérieur (CCA), associée a une activité frontale réduite.

¢ IRM fonctionnelle

La présentation d'un changement visuel, qu'il soit mineur
ou important, provoque chez les adultes avec autisme
une hyperactivation des régions occipitales sensoriel-
les associée a une activité frontale réduite par rapport
a des adultes témoins de méme age. De plus les patients
montraient une hyperactivation du cortex cingulaire an-
térieur (CCA) (Figure 3). Cette région ayant précédem-
ment été décrite comme impliquée dans les particularités
de détection automatique du changement auditif (Gomot
et al., 2006), des analyses plus fines ont été réalisées
autour de cette structure. Une connectivité particuliére
entre le CCA et les régions postérieures a ainsi ¢té mise
en évidence chez les patients lors de la détection d'un
changement (Cléry et al., 2013c).

Discussion

En réponse a des stimulations nouvelles, trés différentes
des stimulations standard, nous avons enregistré chez les
enfants et adultes avec autisme une composante positive
postérieure de type P3a ne différant pas de celles des par-
ticipants contrdles appariés en age chronologique. Cette
composante est habituellement décrite dans la littérature
comme le reflet de I'orientation involontaire de l'attention
vers un événement nouveau. De facon intéressante, lors-
que nous présentons des stimulations déviantes, moins
saillantes que les stimulations nouvelles, cette compo-
sante P3a n'est plus enregistrée chez les participants au
développement typique mais persiste chez les enfants et
adultes avec autisme. Ces résultats suggerent que 1’at-
tention des personnes avec autisme peut étre captée par
des changements visuels, méme mineurs, survenant dans
I’environnement. De plus, chez les patients enfants et
adultes, des processus de perception automatique de la
déviance sont enregistrés précocement par rapport aux
témoins, suggérant une hypersensibilité aux change-
ments méme peu saillants. Ces résultats sont en accord

avec ceux préalablement obtenus dans la modalité audi-
tive (Gomot et al., 2002 ; 2011).

Les troubles attentionnels sont parmi les déficits cogni-
tifs les plus souvent rapportés dans I’autisme (Allen &
Courchesne, 2001). En effet, les individus avec autisme
ont souvent tendance a étre plus distractibles que les té-
moins, suggérant un filtrage des éléments sensoriels per-
tinents moins efficace dans cette pathologie. Notre étude
est donc en accord avec ces résultats et suggére que les
personnes avec autisme ont des difficultés pour garder
leur attention focalisée sur un élément sans étre distraites
par des événements mineurs non pertinents. Cette dis-
tractibilité peut ainsi contribuer a expliquer les problé-
mes d'envahissement sensoriel rencontrés par les patients
et leurs difficultés d’adaptation a I’environnement.

Nous avons obtenu des résultats concordants chez les en-
fants et les adultes avec autisme. Méme s’il est difficile
de comparer directement les données entre ces deux grou-
pes d’age, ces observations nous ameénent a supposer que
les particularités des processus €lectrophysiologiques en
réponse aux changements visuels persistent au cours du
développement. Ces résultats sont ainsi en accord avec la
littérature montrant que les comportements particuliers
reflétant l'intolérance aux changement sont présents chez
les individus avec autisme a tout age (pour revue voir
Leekam, et al., 2011).

Une ¢étude en IRMf menée chez des adultes a permis de
préciser la localisation des régions cérébrales impliquées
dans la détection automatique du changement. En com-
paraison a des adultes témoins, une hyperactivation des
régions sensorielles et du CCA a été mise en évidence
chez les adultes avec autisme lors de la présentation de
stimulations déviantes. De plus, les analyses de connecti-
vité montrent que chez les personnes avec autisme, 1’acti-
vité du CCA est fortement liée aux activations sensoriel-
les pendant la détection d’un changement visuel.
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L’hyperactivation des régions visuelles suggére que les
personnes avec autisme privilégient un traitement senso-
riel des changements, méme infimes. Cette observation
peut étre mise en paralléle avec le modele de surfonc-
tionnement perceptif proposé par Mottron et al. (Mottron
& Burack, 2001 ; Mottron, et al., 2006). En effet, selon
cette théorie, les processus perceptifs de bas niveau sont
plus sollicités chez les personnes avec autisme, expli-
quant leurs meilleures compétences dans des taches de
discrimination visuelle. Par ailleurs, I’hyperactivation
du CCA, connu pour étre impliqué dans les phénoménes
de contrdle et d’orientation attentionnels, suggére une
implication plus importante des processus attentionnels
dans le traitement des changements méme mineurs et non
pertinents chez les patients avec autisme que chez des
témoins de méme age.

Ainsi, en combinant les observations temporelles faites
en ¢électrophysiologie et les observations spatiales et de
connectivité issues de I’'IRMfT, notre travail suggere que
les stimulations changeantes, peu saillantes, attirent de
fagon automatique 1’attention des patients qui « sur-trai-
tent » les caractéristiques physiques de ces stimulations.

Pour conclure, nous souhaitons souligner 1’intérét de nos
études pour le devenir des personnes avec autisme. Une
meilleure compréhension des troubles relevant de 1’in-
tolérance aux changement, notamment via la mise en
évidence d’une hyperdistractibilité des patients, quel que
soit leur age, peut en effet nous permettre de réfléchir aux
moyens d’adapter I’environnement des patients ainsi que
les méthodes de prise en charge.

Dans cette perspective, l'application des « Thérapies
d’Echange et de Développement » (TED) (Barthelemy,
Hameury, & Lelord, 1995 ; Lelord, et al., 1987) s'avere
particuliérement adaptée. Ces thérapies reposent prin-
cipalement sur une hypothése physiopathologique de
I’autisme suivant laquelle « les troubles de la communi-
cation et de la relation qui caractérisent [’autisme sont
étroitement liés a un trouble du développement des struc-
tures nerveuses qui participent au filtrage et a la modu-
lation sensorielle, émotionnelle et posturo-motrice ». En
séance de TED, I’enfant et le thérapeute sont dans une
salle sobre et neutre, sans distracteurs. Les TED s’atta-
chent ainsi d’une part a réduire I’envahissement senso-
riel et d’autre part a solliciter, encourager les échanges
réciproques au cours du jeu et, grice a ces échanges, a
développer la communication.

Parallelement des séances dédiées plus spécifiquement a
l'introduction progressive et prévisible de changements
permettrait aux patients d'intégrer plus facilement les
modifications de I'environnement.
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Uinvitation de Joaquin Fuentes, plusieurs membres

de [’arapi ont pu participer a une formation gratuite

a lintention des familles et des professionnels euro-

péens « Autisme : innovation et capital social » le 1
mai, veille da la conférence internationale annuelle IMFAR
(International Meeting For Autism Research) organisée par |’IN-
SAR (International Society For Autism Research) a San Sebastian
au Pays Basque espagnol. Les organisateurs avaient réservé un
nombre de places important pour les participants francais afin de
permettre aux responsables de services et aux associations de ce
pays de bénéficier des informations sur [’état des connaissances
mondial dans le domaine. Karima Mahi résume ici les points forts
de cette journée.

Une journée de formation
sur ’actualité de ’autisme

ette journée a débuté par la présentation de la

nouvelle édition du DSM 5, Manuel diagnosti-

que et statistique des troubles mentaux de I'As-
sociation Américaine de Psychiatrie, devant paraitre et
parue de fait en mai 2013.

Aprées un rappel historique des précédentes publications

et des développements successifs qu'a connu cette bible

de la psychiatrie, Andrés Martin nous a livré quelques

¢léments clefs du manuel et évoqué leur retentissement

prévu :

e une meilleure et plus fine définition des Troubles du
Spectre Autistique (TSA).

» davantage de clarté notamment pour les diagnostics
additionnels ou pour les diagnostics différentiels.

* une approche dimensionnelle de l'autisme réaffirmée.

* une approche catégorielle écartée : ce qui correspond a
la réalité clinique rencontrée sur le terrain.

Cette nouvelle définition des TSA, comporte, selon lui,
des changements positifs malgré les craintes enregistrées
ca et la. Ces appréhensions sont essentiellement liées au
fait que certains enfants ne pourraient plus étre diagnos-
tiqués et seraient écartés de cette nouvelle classification,
notamment ceux qui présentent ce qui a été reconnu
jusqu'ici comme le Syndrome d'Asperger.

Certains craignaient aussi que le fait de passer a une ca-
tégorie unique, les Troubles du Spectre Autistique, avec
trois degrés de sévérité, entrainerait un traitement stan-
dardisé et une vision uniforme.

Karima Mahi’

Les cinq catégories du DSM IV (Trouble autistique,
Syndrome de Rett, Trouble désintégratif de 1’enfance,
Syndrome d’Asperger et Trouble envahissant du déve-
loppement non spécifié...) sont considérées, autant par
les spécialistes que par les usagers, comme arbitraires ;
les personnes pouvant avoir une étiquette diagnostique
ou une autre en fonction, non seulement de l'age, mais
de l'endroit géographique ou se fait I'évaluation diagnos-
tique.

Les experts ont considéré que cela n'avait pas de sens
et ont tenté, par cette nouvelle version, d'apporter une
harmonisation en définissant une seule catégorie de TSA
avec des différences plus quantitatives que qualitatives.

Le DSM 5 est plus souple et, contrairement au DSM 1V,
n'exclut pas les comorbidités, comme par exemple pour
le TDA (Trouble Déficitaire de 1'Attention).

Les limitations actuelles vont disparaitre. Le Syndrome
d'Asperger ne cessera pas d’exister mais ne sera plus dia-
gnostiqué en tant que tel.

Le nouveau systéme semble étre pensé de facon a per-
mettre I'apport de réponses plus adaptées : meilleure re-
connaissance, meilleur traitement, accés aux connaissan-
ces plus aisé. Enfin, nous avons été ravis d'apprendre que
le DSM 5 sera dorénavant considéré comme un véritable
document vivant et qu'il sera affiné en temps réel, a l'ére
du numérique !

Le plus étonnant dans cette présentation du DSM 5 était
d'avoir appris 1’apparition d'une nouvelle catégorie a

1 Consultante, chargée de mission de guidance établissements médicoéducatifs/médicosociaux, Ile de France, formatrice La vie

active, Nord Pas de Calais, membre du CA de 'arapi
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part : le « Social (pragmatic) communication disorder »
une catégorie pas tout-a-fait claire quet nous aurions
aimé voir mieux précisée.

Appliquer les criteres de fagon prospective c'est a cela
que s'attacherait le DSM 5. L'enfant présentera clinique-
ment un TSA ou pas.

Selon trois études publiées en 2012 sur la pertinence du
DSM 5, cette classification semble générer moins d'er-
reurs de diagnostic. Reste a espérer que le DSM 5 tienne
toutes ses promesses.

Comment aborder les TSA et pour quel accompagne-
ment opter ? Francesca Happé a choisi de sensibiliser
son auditoire a la question de la différence interindivi-
duelle dans les TSA afin de I'emmener vers plus de réa-
lisme. « L'exemple de Temple Grandin est rare comme
exemple de vie réussie. »

Comment saisir ces différences au sein d'une méme caté-
gorie ? Et comment penser cette méme catégorie : de fa-
¢on monolithique ? ou de maniére composite ? Francesca
Happé a suggéré de mieux classer les difficultés cogni-
tives, et psychologiques : les ¢léments de définition de
l'autisme étant limitatifs. Elle a proposé de considérer
les TSA comme un espace multidimensionnel en y in-
cluant les questions des phénotypes ¢élargis, des retards
de développement et des difficultés associées, l'anxiété
par exemple.

Elle a fait un rappel des fondamentaux de I'autisme : les
difficultés sensorielles qui pouvaient géner l'explora-
tion du contexte, la faiblesse de la cohérence centrale,

le manque d'intui-

...l'examen des trajectoires
développementales est

en effet plus pertinent que
des études instantanées

qui ne renseignent

que trés imparfaitement sur
les spécificités fondamentales.

tion mentale ou de
théorie de l'esprit, le
dysfonctionnement
exécutif en insistant
sur l'impact de ces
difficultés sur les ap-
prentissages et les né-
cessités d'adaptation

au quotidien.

Elle a plaidé pour I'absolue nécessité de considérer les
« particularités autistiques » comme une différence et
non simplement comme une déficience et d'apporter l'as-
sistance adéquate en conséquence, au besoin par l'implé-
mentation de mécanismes externes, les dispositifs d'aide
spécifiques. Elle a insisté sur I'importance de développer
des stratégies d'accompagnement pour aider les person-
nes autistes a se focaliser sur I'essentiel.

Enfin, elle a souligné l'intérét de développer les recher-
ches sur le vieillissement dans l'autisme, ainsi que sur
les modalités d'expression autistiques différentes chez la
gente féminine, fréquemment sous diagnostiquée. Ces
domaines sont aujourd’hui bien trop peu explorés.

De nombreux génes sont impliqués dans ’autisme,
rappelle Thomas Bourgeron. Les roles de ces différents
genes sont peu a peu dévoilés. Ainsi des expériences sur
les souris montrent leur incidence sur I’hyperactivité, les
relations sociales, les vocalisations. Ce sont les interac-

tions entre ces geénes, et ’analyse de 1I’expression des ge-
nes qui sont aujourd’hui étudiées.

Joseph Piven, a exposé les nouvelles frontieres de la re-
cherche dans l'autisme en abordant les « aspects neuro
biologiques de l'autisme » dans la prime enfance. Il a dé-
voilé des études américaines et canadiennes portant sur
des individus a risque avant précisément qu'ils ne déve-
loppent les symptomes de l'autisme. Ces recherches se
focalisant sur les tout premiers signes de l'autisme sont
des investigations prometteuses qui révelent des différen-
ces comportementales évidentes, ainsi que des spécifici-
tés cognitives et sensori motrices, dés l'age de 6 mois.
L'étude du suivi du développement de ces enfants mon-
tre clairement qu'il y a des moments clés du développe-
ment qui sont atypiques. Cet exposé nous a convaincu
que l'examen des trajectoires développementales est en
effet plus pertinent que des études instantanées qui ne
renseignent que trés imparfaitement sur les spécificités
fondamentales.

Mieux comprendre le développement atypique de ces
enfants, leurs difficultés sensori-motrices, les spécifici-
tés de leur orientation visuelle... permettrait en effet de
mettre en place une intervention fine le plus précocement
possible.

Rebecca Landa a trait¢é du « Dépistage précoce de
I'autisme » et des « Signaux et trajectoires ». Comme
l'orateur précédent, elle a souligné que les interventions
devaient étre menées le plus précocement possible et que
pour ce faire, il était urgent de développer certaines ex-
pertises. Dés le plus jeune age, 1'objectif serait de com-
prendre les tenants et aboutissants de chaque signe parti-
culier. Selon elle il est possible de détecter I'autisme chez
l'enfant de un ou deux ans, mais c’est bien plus difficile
de le faire a six mois. Des signes tels que le contrdle ma-
laisé de la téte, le manque d'intérét pour les objets ou pour
les humains ou d'autres difficultés impliquant le systéme
moteur, bien que non spécifiques, peuvent étre annoncia-
trices d'un développement problématique.

L’attention conjointe est un prédicteur fort. Le langage
corporel, les gestes qui invitent a la communication de-
vaient étre prioritairement pris en considération.

L'entretien avec les parents peut étre intéressant mais la
fiabilité de la mémoire parentale est habituellement limi-
tée aux trois derniers mois. Les vidéos familiales sont dif-
ficiles a exploiter en dehors des contextes du moment.

Les études prospectives sur les trajectoires d’enfants a
risques (antécédents, fratrie, prématurés dont 20% se-
raient atteints d'autisme) peuvent étre riches d'enseigne-
ment. En analysant le langage, la communication et les
difficultés motrices elles ont montré I'existence d'un pla-
teau de ralentissement entre 14 et 18 mois, ainsi que des
difficultés évidentes dans l'attention conjointe. Elles ont
également confirmé que 36 mois est un age ou l'autisme
se stabilise et ou il est possible de poser un diagnostic
fiable.

En résumé, les signes d'autisme sont trés subtils dans la
toute premicre enfance ; les signes tangibles étant es-
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sentiellement de nature motrice. Les éléments tels que
le manque de réciprocité sociale, la rareté¢ du sourire, le
manque d'exploration de I’environnement deviennent
alarmants aprés 14 mois.

Connie Kasari a passé en revue les traitements et in-
terventions comportementales et psychosociales dans
I'autisme. Des interventions précoces visent l'améliora-
tion des capacités cognitives et des habiletés de commu-
nication et socialisation. Elles ont lieu a un rythme de 20
heures ou plus par semaine, avec un ratio d’un interve-
nant pour un enfant, sont dispensées par des profession-
nels bien formés avec les parents comme collaborateurs.

D’autres interventions sont trés modulaires avec un tra-
vail spécifique sur le langage, et sur I'attention conjointe
grace a une intervention par le jeu. Elles ciblent l'atten-
tion conjointe et les habiletés de jeu et augurent d'un gain
maintenu dans le temps. En modifiant et en améliorant
ces habiletés pivots d'attention conjointe et de jeu, on
modifie en conséquence d'autres habiletés, en leur per-
mettant d'éclore plus rapidement. Les gains cependant,
ne sont pas homogenes d'un enfant a un autre, nous pré-
cise Connie Kasari. Une amélioration plus marquée de
I’attention conjointe et des habiletés de jeu est un facteur
prédictif d'un développement plus significatif au niveau
langagier. Les études démontrent clairement l'intérét de
la mise en place de moyens alternatifs de communication
chez les enfants avec de sérieuses difficultés au niveau
verbal.

Les interventions précoces conjointes (thérapeutes, pa-
rents, enseignants, pairs) ou, plus ciblées, conduites par-
des parents ou des enseignants, notamment pour amélio-
rer l'attention conjointe ou le niveau de participation a
des jeux sociaux, ont montré des résultats encourageants.
Les parents et les enseignants sont, en effet, aux premie-
res loges pour travailler de fagon plus réguliére et dans
des moments plus pertinents.

Patricia Howlin, a accordé, quant a elle une attention
toute particuliére a la « Problématique age adulte ».
Son intérét pour la question I'a emmenée a admettre que
les études sur l'autisme a 1'dge adultes sont malheureuse-
ment trés rares. De plus, « les travaux et études sur les
personnes adultes présentant de l'autisme ne donnent pas
cette méme impression de douceur que lorsqu'il s'agit
d'enfants. »

Elle a fait un constat trés négatif sure la condition des
adultes avec autisme, malgré la campagne de sensibili-
sation de 2008 « Thinking differently about Autism » :
isolement, chomage, un niveau de qualification bas par
rapport au QI, un niveau de services trés bas, des probleé-
mes d'anxiété et de dépression.

Un quart des personnes autistes développe des problémes
psychiatriques a l'adolescence ou plus tard. La médica-
mentation est souvent trop importante.

La conférenciére a posé la question des dispositifs & met-
tre en ceuvre pour améliorer le sort des adultes autistes
en exposant les recommandations du NICE : National
Institute for health and Care Excellence (organisme qui
dépend du ministére de la Santé en Angleterre et qui émt
des recommandations et des conseils pour améliorer la
santé et les services sociaux dans ce pays).

Certaines recommandations et suggestions portent sur des
programmes sociaux individualisées ciblant les habiletés
d'adaptation a la vie réelle, la question des loisirs et de la
valorisation des roles sociaux. D’autres sont dédiées a

I'épineuse question de
I'emploi et des syste-
mes de soutien.

Les conclusions sur
les interventions bio-
médicales n'étant pas
probantes, il est sug-
géré de privilégier les
démarches d'évalua-
tion et d'analyse fonc-
tionnelles.

tifique IMFAR.

ting/imfar-2013.

Cette journée de formation gratuite sur
I’actualité concernant la recherche sur
I’autisme inaugurait le congres scien-

Le congres lui-méme a eu lieu entre
le 2 et le 4 mai. Vous pouvez consul-
ter le programme complet http:/www.
autism-insar.org/imfar-annual-mee-

L’oratrice déplore aussi le peu d'études surt les effets dé-
létéres de certains médicaments ou les répercussions a
long terme de certains programmes psychosociaux. On
comprend et rejoint son avis sur l'absolue et urgente né-
cessite d'améliorer la qualité de la recherche concernant
les adultes présentant un profil autistique.
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Un partenariat incontournable

son savoir issu de la pratique. Dans ce recueil, il

place résolument parents et professionnels dans un
partenariat de travail complémentaire et actif. Il propose
une méthodologie afin que tous y trouvent du bénéfice,
d’abord la personne autiste concernée par ce partenariat,
sa famille et les professionnels qui I’accompagnent. C’est
une plaidoirie pour un soutien concret.

Patrick Elouard, psychologue, aime transmettre

Il ne donne la définition du partenariat qu’en conclusion
de son livre afin de nous amener, par la démonstration
et des exemples concrets a ce qu’elle devienne évidente.
I1 aborde le sujet en 6 chapitres, mais on peut distinguer

trois grandes parties :

Note de lecture :

Autisme : le partenariat entre
parents et professionnels

Patrick Elouard
2012 AFD, 116 p.

les principes du par-
tenariat, une métho-
dologie pour impli-
quer les familles dans
un partenariat actif, et
les freins a ce parte-
nariat.

Ce livre s’adresse es-
sentiellement aux professionnels. En effet I’auteur revisi-
te avec eux leurs représentations et pratiques. Cependant
les parents peuvent également le lire avec intérét, ils y
trouveront des anecdotes qui les concernent et compren-
dront mieux 1’enjeu de leur role dans le partenariat dont
parle I’auteur.

Les principes du partenariat

Patrick Elouard s’appuie sur les travaux d’Eric Schopler.
Le programme Teacch donne du sens au principe de par-
tenariat en plagant ses fondements dans 1’évaluation du
fonctionnement de la personne autiste. Pour la personne
elle-méme celle-ci permet a la fois la valorisation de ses
potentialités et la prise en compte de ses faiblesses. Pour
les professionnels et parents elle prévient les désillusions
et les représentations erronées des uns des autres et vice-
versa.

Le partage d’une connaissance commune se révele étre
un « formidable moyen pour soutenir la famille ». En ef-
fet, les troubles de I’interaction sociale peuvent étre une
véritable « tragédie affective » si la famille ne comprend
pas le pourquoi de ces troubles de la communication. Ils
retentissent, de fagon importante, sur 1’ajustement émo-
tionnel de I’entourage et générent des comportements dif-
ficiles qui malmeénent I’ambiance familiale. L’adaptation
au quotidien, et sur le long terme, de la famille a ces parti-
cularités a un effet positif sur leur stress et est un rempart
contre I’isolement social.

Sophie Biette'

Le partenariat est également un moyen pour soutenir la
personne autiste. Il va permettre a la famille de dévelop-
per des comportements adaptés et d’éviter trop de sévé-
rité ou de risquer des négligences éducatives.

Enfin, le partenariat se concrétise quand les profession-
nels permettent aux parents de s’impliquer, c'est-a-dire
d’agir en tant que parent éducateur. Ainsi, par exemple,
I’intervention a domicile pour les soutenir dans leur re-
cherche de stratégies éducatives et de prévention des
comportements problémes permet de les sécuriser et
facilite la généralisation des acquisitions de leur enfant.
Patrick Elouard note que ce travail est trés insuffisam-
ment fait par les professionnels. Il est en revanche fait par
des associations de familles, ce qui donne la sensation a
de nombreux professionnels que les parents ne savent pas
garder leur place de parent. Un bon partenariat suppose-
rait une attitude proactive des professionnels permettant
aux parents de trouver le niveau d’implication qui leur
convient ainsi qu’a leur enfant.

Patrick Elouard passe ainsi de la notion simple de par-
tenariat a celle d’implication parentale qui « optimise le
processus d’accompagnement et permet de préserver la
fonction parentale » et donne aux parents « la 1égitimité
d’avoir un projet de vie pour leur enfant, méme s’ils doi-
vent compter sur d’autres pour le réaliser ». Il ajoute que
I’implication parentale est également un soutien pour les
professionnels. En approchant de plus pres la réalité fami-
liale (ce qu’il appelle « I’empathie technique »), ils vont
pouvoir ajuster leurs stratégies d’intervention et avoir en
face d’eux des parents moins anxieux.

Enfin I’implication parentale est un soutien pour leurs en-
fants, a tout age. L’expertise des parents pour s’ajuster a
eux devrait donner de la cohérence aux interventions et
favoriser un climat familial plus serein.

Comment
les professionnels peuvent-ils donner
une place réelle aux parents ?

Il faut d’abord se représenter ensemble les besoins de
la personne autiste, puis formuler chaque objectif clai-
rement et définir la fagon dont le résultat sera évalué.
La difficulté est de choisir ces objectifs sans désaccord.
Sur la base d’une évaluation fine et partagée, formuler
de bons objectifs, c’est penser ensemble a la « transpo-
sabilit¢ » de tel ou tel apprentissage dans le plus de si-
tuations possibles (familiales inclues), aux possibilités de
répétition de cet apprentissage et a la motivation pour la
personne a faire cet apprentissage afin qu’elle y trouve du
plaisir et ne soit pas mise en échec, tout en tenant compte
de la réalité familiale.

! parent, membre du Conseil d'Administration de 'arapi
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A ce jour la forme de partenariat la plus courante est le
partenariat passif qui consiste a informer la famille des
objectifs et des modalités d’apprentissage.

Le partenariat actif consiste en une démarche proactive
initiée par les professionnels. Ces derniers prennent 1’ini-
tiative d’aller vers les parents, de les interroger et de sol-
liciter I’échange, puis de traduire les objectifs parentaux
en sous-objectifs qui correspondent aux compétences
possibles a travailler pour la personne autiste.

Patrick Elouard cite quelques outils supports de ce par-
tenariat actif : le projet éducatif individualisé, les ren-
contres, les transmissions d’informations, le cahier de
liaison, les enregistrements filmés. .. Enfin il met I’accent
sur le fait que ce partenariat actif concerne les parents
tout au long de la vie. Il ne nuira pas a la « possibilité
pour cet enfant d’accéder au statut d’adulte ».

Maladresses et freins
qui nuisent au partenariat

L’auteur aborde sans détours ces obstacles a cette forme
de partenariat. Il y a d’abord le temps... qui manque a
tous. Il y a aussi les maladresses verbales et formules am-
bigiies, par exemple « votre enfant est difficile », « cela
n’est plus possible », « votre enfant est psychotique »,
« ah ! il fait ¢a chez vous... ben nous on n’a pas vu ¢a

dans I’établissement », « nous ne savons plus quoi faire
avec lui », « je le connais bien... croyez moi... », « il met
en danger le groupe ! », « il est violent, agressif ! », « il
nous manipule », « vous avez une relation fusionnelle » ,
« si vous n’étes pas contents, vous pouvez toujours... »

Il y a la tendance, pour certains professionnels « a su-
rinvestir la faiblesse des parents », alors que beaucoup
de ces familles « cherchent plutot a reprendre la place
que la société ne leur a pas accordée dans le passé » et se
caractérisent « par une grande et souvent plus importante
expertise tant théorique que pratique que celles dont dis-
posent les professionnels ».

Aussi certains parents se montrent trop rapidement favo-
rables a certaines approches prometteuses sans en évaluer
I’intérét réel pour leur enfant. Ils en viennent a risquer de
« mettre a mal la cohérence tant exigée dans les pratiques
professionnelles ».

Pour conclure, voila la définition du partenariat proposé
par Patrick Elouard : « Le partenariat est un principe dy-
namique selon lequel différents intervenants (implicite-
ment des acteurs actifs !), tout en maintenant leur auto-
nomie, acceptent de mettre en commun (implicitement la
réciprocité, la pro-activité !) les efforts en vue de réaliser
un objectif commun. ».

Une approche globale de 1'écrit

et ouvrage débute par la présentation de son cadre

théorique : la conception universelle de I’appren-

tissage (Universal Design for Learning) décrite
a la fin des années 90 et dont les principes de base ont
été énoncés, en 2005, par le Council of Exceptionnal
Children. Il enchaine ensuite sur une définition de la lec-
ture (« lire, c’est comprendre ce qui est écrit ») et par un
panorama des forces et des faiblesses des différentes mé-
thodes usuelles d’apprentissage avec en regard les forces
et les faiblesses des apprenants sous 1’angle de différen-
tes pathologies dont I’autisme et la trisomie 21.
Les auteures présentent ensuite le cadre général du tra-
vail, qu’elles ont défini en se basant sur les compétences
des apprenants visuels. Il s’agit d’un enseignement systé-
matique en trois micro-étapes : associer, choisir, nommer.
Cet enseignement systématique va bien-siir étre person-
nalisé en variant la quantit¢é de mots a apprendre ainsi
que la vitesse de présentation. Certaines régles seront
communes a tous : I’information donnée doit étre claire,

Emmanuelle Prudhon’

simple et significati-
ve, le visuel et ’audi-
tif seront associés, le
contexte d’utilisation
de chaque mot sera
donné (ceci recou-
vre une information
pragmatique — quand,
comment utiliser ce
mot ? - mais aussi une
information sur les
catégories  sémanti-
ques afin de faciliter
la récupération en mé-

Note de lecture :

Enseigner la lecture
et ’écriture aux éleéves
en grande difficulté

Leslie Broun
et Patricia Oelwein

Adaptation : Caroline Pinard, Rebecca
Maftoul et Rose-Anne Bourdages

2012, Cheneliére Education,
200 pages.

moire), les apprenants
doivent avoir un retour précis sur ce qu’ils savent et pou-
voir évaluer leurs propres résultats (cela peut étre visua-
lisé sur un graphique ou cela peut étre, plus simplement,
la possibilité de lire un texte qui les attire et qu’ils ne pou-

! orthophoniste, Nantes.
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vaient lire auparavant). Chaque apprentissage se déroule
en quatre étapes : acquisition (cette étape est elle-méme
décomposée en trois micro-étapes ci-dessus explicitées),
fluidité (aisance de 1’apprenant et vitesse de lecture),
transfert (la lecture est possible méme avec un change-
ment de police de caractéres, de couleur, de contexte de
lecture), généralisation (la lecture est spontanément utili-
sée lors d’activités fonctionnelles).

Pour pouvoir réaliser cet enseignement, il va donc nous
falloir le planifier et évaluer ce qui aura été réalisé. Les
auteures rappellent que 1’apprentissage de la lecture né-
cessite de rester assis et d’étre en capacité d’associer
(compréhension de la similarité et capacité a réaliser la
tache motrice). Nous trouvons a la page 25, un exemple
de planification de I’enseignement et page 35, les diffé-
rents niveaux d’habiletés de la capacité a associer. Nous
pouvons d’ailleurs rapprocher le tableau de la page 35,
aux taches demandées pour le ComFor (Forerunners in
Communication Test, Verporten et al., 2012).

Nous trouvons ensuite toute la procédure pratique pour
I’apprentissage des mots de fagon globale : le détail
précis du matériel a préparer avec des gabarits en fin
d’ouvrage, la procédure a employer avec I’ensemble des
étapes ainsi que la fagon dont I’apprenant doit étre instal-
1¢. Treés rapidement, le travail s’oriente sur les phrases. 11
ne s’agit donc pas pour I’apprentissage des mots isolés de
ne choisir que des noms mais de diversifier les catégories
de mots afin que la construction de phrases soit possible.

Les auteures mentionnent également la possibilité d’asso-
cier a cet apprentissage des gestes (ou plutot des signes) :
les signes vont fournir des repéres visuels qui peuvent
amorcer la production des sons. Les auteures font éga-
lement le lien pour cette proposition avec les travaux de
Kimoura, cité par Foots (1997) : il existe « un pont dans
le mécanisme nerveux qui relie les mouvements des mains
et ceux de la langue ». De plus, les signes permettent a
des apprenants sans langage oral de montrer leur capacité
a lire. La multimodalité est donc ainsi recherchée.

Nous abordons ensuite le théme des livres. Il peut s’agir
de livres personnalisés, c’est-a-dire des livres qui vont
raconter des histoires, propres a chaque apprenant. Ces
livres pourront également servir au travail des habiletés
sociales car ils se basent, pour les premiers du moins,
sur I’environnement de I’apprenant (sa famille, ce qu’il
aime....). Les livres peuvent également prendre la forme
de livres thématiques : ce sont des livres qui regroupent
le vocabulaire nécessaire pour traiter d’un sujet. Il s’agit
la de construire des livres en partant des intéréts spéci-
fiques a chaque apprenant et d’enrichir le lexique de ce
théme. Les livres du commerce peuvent également étre
utilisés. Les recommandations pour un achat adéquat
sont données. Les auteures pronent une adaptation du
livre et précisent qu’un tableau de communication (en
pictogrammes) peut étre associé au livre afin d’aider
I’apprenant. La création de livres peut aussi prendre la
forme de cahiers de dialogues qui correspondent a des
scénarios sociaux.

Avec la lecture de livres, se pose la question de la com-
préhension. Les auteures proposent [’utilisation d’or-
ganisateurs graphiques (mind-mapping) pour étayer la
compréhension. Elles détaillent également le travail de
la compréhension de séquences (planning, agenda) né-
cessaire a la compréhension du déroulement temporel
d’une histoire. Nous trouvons dans cette partie également
le descriptif des liens entre théorie de I’esprit et lecture
d’une part et cohérence centrale et lecture d’autre part.
Les répercussions des déficits dans I’un ou ’autre do-
maine sont également détaillées.

Suite a la lecture de livres sont abordées 1’écriture et la
création littéraire. Les auteures rappellent que 1’écriture
peut étre manuelle (et d’autres outils seront peut-&tre né-
cessaires pour travailler spécifiquement le graphisme) ou
se faire a I’aide d’un clavier. Elles détaillent les étapes
de la création littéraire (écrire un journal, une lettre, une
histoire). La encore, le travail peut s’appuyer sur des ac-
tivités séquentielles. Un tableau de communication peut
également étre utilisé pour la description d’un dessin, par
exemple.

La derniére partie de I’ouvrage se focalise sur la dé-
composition des mots globaux (enseigner les lettres et
I’alphabet, travailler a partir de familles de mots, épeler)
et I’orthographe. L’apprentissage de 1’orthographe tient
compte de la fréquence des mots et suit la séquence sui-
vante : copier, cacher, écrire, comparer, corriger.

Cet ouvrage, essentiellement pratique, est malgré tout
argument¢ de fagon théorique, méme si ce n’est pas la
son objet principal. L’enseignement de la lecture décrit
est une approche globale, respectucuse du rythme et des
intéréts de chaque apprenant. Elle est rigoureuse car elle
fait appel a I’évaluation des actions menées et des reperes
précis sont donnés pour le passage d’une activité a une
autre. Ce programme est un enseignement multimodal
qui utilise la parole, le mot écrit, les pictogrammes et les
signes. Il peut donc, tout naturellement, étre associé a un
outil de communication multimodal comme le Makaton
ou a des techniques comme le Verbal Behavior.

En guise de conclusion, nous livrons a votre réflexion une
citation : il existe « une prémisse erronée selon laquelle il
faut savoir parler pour pouvoir apprendre a lire »
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Une histoire de 1'autisme
au fil des conversations

et ouvrage est né d’un projet ambitieux, retracer

I’histoire de l’autisme depuis la naissance du

syndrome a travers les articles de Leo Kanner et
Hans Asperger dans les années 40, jusqu’a 2010, presqu’a
la veille de la publication du DSM-5. Adam Feinstein,
journaliste, écrivain passionné par la poésie espagnole,
animateur de deux sites d’information sur 1’autisme, pi-
lier de I’association galloise « Autism Cymru » et pére
d’un jeune homme avec autisme, est parti entre 2006 et
2010 a la rencontre des pionniers : chercheurs, cliniciens,
éducateurs, parents et personnes avec autisme qui ont
fait I’histoire du spectre pendant une soixantaine d’an-
nées. Cette aventure, qui a nécessité des voyages sur tous
les continents, a été soutenue par la fondation de Dame
Stephanie Shirley, mécéne galloise trés impliquée dans
la cause de ’autisme, elle-méme meére d’un fils autiste
décédé a I’age de 35 ans.

Ce point de vue original qui permet de raconter une his-
toire par petites touches de souvenirs, d’anecdotes et de
perspectives variées fait le sel du livre. Le récit est par-
semé de courts portraits des témoins rencontrés, leur gen-
tillesse et leur simplicité donnent un visage humain aux
acteurs de I’histoire, illustré par des photos malheureuse-
ment trop souvent un peu floues et assez peu flatteuses.
L’un des objectifs du projet était de recueillir les témoi-
gnages de personnes-clés pendant que c’était encore pos-
sible « en mémoire vive ». Plusieurs grands chercheurs
rencontrés sont malheureusement décédés entre le mo-
ment des entretiens et la parution du livre.

Le plan du livre est chronologique, mais avec le parti-pris
des entretiens, les digressions sont 1égion. Le résultat est
souvent plus prés d’un patchwork que d’un récit linéaire.
Le premier chapitre introduit les deux « inventeurs » de
I’autisme, Leo Kanner et Hans Asperger. A défaut de
pouvoir rencontrer ces deux géants, 1’auteur s’appuie sur
leurs écrits, sur des entretiens antérieurs et sur le témoi-
gnage de leurs proches, collégues de travail et famille.
La mise en perspective des premiéres descriptions de
I’autisme dans le contexte historique de la seconde guerre
mondiale est particuliérement intéressante. Durant cette
période aux Etats-Unis « il existait une forte opposition
dans plusieurs cercles a suggérer que les genes puissent
avoir une influence sur le comportement, une telle théo-

Virginie Schaefer’

rie semblant porter les relents des horribles lois racia-
les des Nazis », On apprend que pendant les années 40
méme en Amérique certains scientifiques évoquaient « la
solution finale » pour les personnes atteintes d’une défi-
cience mentale. En Europe et particulierement en France,
la proposition d’une origine organique des troubles a été
longtemps percu comme proche des théses hitlériennes,
ce qui a favorisé la popularité des théories psychogéné-
tiques.

Aprés un court chapitre sur les années 50, période de

confusion diagnostique mais ou sont nés les premicres ré-
flexions scientifiques

et les tout premiers
centres éducatifs, un
chapitre aborde les
années noires de I’ac-
cusation des parents,
popularisée par « La
forteresse vide » de
Bruno Bettelheim en
1967. « Le concept

Note de lecture :

A History of Autism.
Conversations

with the Pioneers

Adam Feinstein

2010, Wiley Blackwell, 381 pages.

désastreusement erro-
né de la ‘mere réfrigérateur’ — qui a son origine dans les
premiers écrits de Leo Kanner, mais qui a été ‘affiné‘ par
Bruno Bettelheim — a exercé une influence néfaste qui a
perduré obstinément, non seulement aux Etats-Unis mais
dans le monde entier. Comment est-il possible qu 'un seul
livre ait pu avoir une influence aussi forte sur autant de
professionnels et parents ? » Des conversations avec des
collaborateurs et admirateurs de Bettelheim, mais aussi
avec ses détracteurs, ennemis et victimes, tentent d’éclai-
rer I’héritage controversé d’« ...un homme complexe ».
« Non seulement il avait tort, mais plus encore, il n’était
pas vraiment honnéte, ce qui est une critique encore plus
importante » conclut Michael Rutter dans une conversa-
tion avec 1’auteur.

Les années 1960 sont placées sous le signe de la contre-
attaque des parents. La parole est donnée aux pionniers
des associations de familles qui ont milité pour un autre
regard sur I’autisme et pour la création de services, mais
aussi aux chercheurs et cliniciens qui ont travaillé avec
eux. L’histoire du développement des mouvements as-
sociatifs est surtout bien documentée dans les pays du
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Royaume-Uni et aux Etats-Unis. L’auteur a rencontré
aussi des parents et professionnels investis dés les an-
nées 60-80 dans d’autres pays : Danemark, Australie,
Espagne, Italie, Suisse, Belgique.., et en France. La vi-
gnette de quatre pages sur ce dernier pays laisse un peu
sur sa faim et met de c6té des pans importants de 1’his-
toire pour qui connait bien la situation frangaise. L’auteur
souligne pourtant la triste « exception frangaise » « ou
encore aujourd 'hui plus de 75 % des enfants autistes sont
soignés dans des hopitaux psychiatriques ». Revers de
la médaille d’un livre qui tente de couvrir le monde en-
tier, I’évolution particuliére de chaque pays est réduite
a une demie douzaine de rencontres et a quelques mo-
ments-clés. Il s’agit cependant d’un beau tableau, brossé
a grands traits faute de place pour tous les détails, ou les
pinceaux sont tenus par parents et professionnels. Une
belle illustration de ce que Mary Coleman a confié a
Iauteur : « L autisme est unique parmi tous les domaines
de la médecine par les contributions majeures que les
parents y ont apportées. »

Le chapitre suivant met en lumicre deux autres grands
pionniers, Eric Schopler et Ivar Lovaas. Ces deux gran-
des figures de I’approche éducative « ne se supportaient
pas ['un ["autre ». L’auteur n’a pu rencontrer aucun des
deux, mais en Caroline du Nord il a vu des collaborateurs
du programme Teacch, des méres des premiers enfants
suivis et les proches de Schopler. Pour mieux cerner I’im-
pact des travaux de Lovaas, il a discuté avec ses collabo-
rateurs mais aussi avec d’autres professionnels dont les
avis sur ses méthodes sont plus critiques et nuancés. Le
tout éclaire les premicres controverses sur les méthodes
éducatives. De nombreux témoignages nourrissent aussi
le débat qui se poursuit encore aujourd’hui, malgré les
convergences, entre les programmes développementaux
qui s’inspirent du programme Teacch et les approches
comportementales comme ABA, nées des travaux de
Lovaas.

Le chapitre sur les années 70 foisonne des premicres
données issues de travaux scientifiques et de rencontres
avec les grands chercheurs et leurs collaborateurs, abor-
dant notamment les études d’épidémiologie, les études
de jumeaux et les premiers pas du concept de « spectre »,
grace aux témoignages remarquables de Lorna Wing et
Judith Gould.

Le chapitre suivant raconte le développement des moyens
d’évaluation, 1’évolution des définitions et des critéres
diagnostiques ainsi que la mise au point d’outils de dé-
pistage, encore une fois a travers les souvenirs des hom-
mes et des femmes qui y ont travaillé. Il se termine en
évoquant deux points chauds : comment expliquer I’aug-
mentation de la prévalence et comment définir (ou non)
le syndrome d’Asperger. Au moment ou les discussions
sur le DSM 5 animent I’actualité, cette petite histoire per-
met de mettre en perspective les difficultés a s’entendre
sur une définition claire de ces troubles.

Les années 80 et 90 sont celles des théories. D une part,
I’auteur a rencontré les scientifiques a 1’origine des pistes

neuropathologiques, des premiéres anomalies trouvées
par Thomas Kemper et Margaret Bauman dans le cerveau
d’un jeune homme autiste décédé, aux plus récentes étu-
des, a I’age de I’essor de I’imagerie et de la biologie mo-
léculaire, sur les particularités de la croissance cérébrale,
les mini-colonnes et les neurotransmetteurs. D’autre part,
il a discuté avec ceux qui ont ¢labor¢ les grandes théories
neuropsychologiques : la Théorie de ’esprit, la faiblesse
de la cohérence centrale, les déficits des fonctions exécu-
tives ou les troubles de ’attention conjointe. Le chapitre
aborde aussi les théories qui se sont avérées des picges
comme la mise en cause des vaccinations ou la commu-
nication facilitée. Encore une fois les commentaires des
acteurs du domaine éclairent une décennie de tentatives
pour mieux comprendre et donc mieux traiter.

Le chapitre sur les pays en voie de développement de-
vrait plutot s’intituler plus simplement « ailleurs ». Pour
évoquer les premiers mouvements associatifs et politi-
ques, 1’auteur avait voyagé essentiellement en Europe
de I’Ouest et en Amérique du Nord, d’ailleurs dans cer-
tains pays on a longtemps considéré ’autisme comme
une « maladie de 1’Occident ». Pour ce chapitre, Adam
Feinstein est parti a la rencontre des acteurs d’autres
régions du globe. Dans les pays émergeants d’Afrique,
du Moyen Orient et d’Asie le syndrome n’est souvent
connu que depuis peu et le poids des traditions, qui as-
socient par exemple les comportements autistiques a des
esprits malins ou a une malédiction divine, peut parfois
étre aussi stigmatisant que certaines théories psycho-
dynamiques. En Europe de I’Est, la connaissance de
I’autisme est trés inégale d’une région a 1’autre. Tout est
souvent a construire ce qui parait absurde pour quelques
témoins russes qui soulignent que ces troubles sont pour-
tant connus du monde médical de ce pays depuis plus
de 60 ans. En Amérique Centrale et du Sud la psycha-
nalyse a toujours une trés forte influence et des petites
associations ménent avec courage la bataille pour la re-
connaissance des troubles et des besoins des personnes
avec autisme. L’auteur évoque aussi le Japon ou les cher-
cheurs ont échangé trés tot avec les pionniers internatio-
naux et ou une approche éducative a été développée des
les années 60. Il a rencontré des parents qui militent en
Israél depuis les années 70 et les Gallois et Irlandais du
Nord, « parents pauvres » des iles britanniques, qui ne se
sont durablement organisés qu’assez récemment. Ce tour
d’horizon original mais bien trop rapide ouvre des portes
passionnantes sur 1’influence du contexte socio-culturel
et politico-économique sur le regard porté sur I’autisme
et sur le développement des services pour les personnes
atteintes et leurs proches.

Le dernier chapitre, sur I’avenir, est composé de nom-
breuses réflexions de professionnels sur les avancées ré-
centes de la recherche, les fausses pistes décevantes et les
observations cliniques inexpliquées, d’un court exposé
sur 1’évolution du cadre juridique et de témoignages de
personnes autistes « de haut niveau »... La conclusion
de ce tour de I’autisme, bien qu’il ne date que de 3 ans,
ne tient évidemment pas compte des tout derniers déve-
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loppements de ce monde en perpétuel changement. Mi-
optimiste, mi-étonné par la persistance de I’ignorance,
I’auteur n’a fait qu’écrire le début d’une histoire sans
fin.

Ce livre se lit presque comme un roman. Il éclaire de
fagon originale les égarements et les pas en avant d’hier
et d’aujourd’hui. Aucun ouvrage ne peut étre vraiment
objectif mais en donnant la parole a une immense chorale
de contributeurs, en citant leurs anciens écrits et, en leur
permettant, ou en permettant a leurs collégues, succes-
seurs ou détracteurs de porter leurs commentaires, celui-
ci refiéte la complexité du domaine. On se met a réver de
pouvoir consulter le contenu complet des notes ramenées
de ce long voyage dont certaines étapes se réduisent a
quelques lignes. Mais c’est déja une bonne base, cette
histoire devrait faire partiec de la culture générale des
futurs chercheurs, cliniciens, éducateurs et parents enga-
gés afin qu’ils puissent reprendre le flambeau en connais-
sance de cause. On peut aussi espérer voir paraitre une
traduction frangaise, avec peut-étre une présentation plus
détaillée de la situation dans le monde francophone et
quelques mises a jour en conclusion.

Sommaire

Les deux grands pionniers

Les années 50, les graines de la compréhension

Les parents en accusation

Les années 60, les parents se révoltent

Les deux pionniers de 1’éducation

Les années 70, de grands pas en avant

Définition, diagnostic et évaluation : I’histoire des outils
Les années 80 et 90, théories et concepts

L’autisme dans les pays en voie de développement

Que sera I’avenir ?

le Bulletin scientifique de [ arapi - numéro 31 - printemps 2013 75




9¢ Journc¢e Régionale - La Rochelle

Le récit de combat
d'une vie « vue de Pintérieur »

endant sa petite enfance : Josef ressent frustra-

tions, coléres et peur des autres enfants. La sco-

larisation, vécu par les parents comme une nor-
malisation, une socialisation, comporte des moments
terribles : la récréation, la cantine, les activités sportives.
L’auteur évoque les problémes d’acquisition de la mar-
che, les chutes fréquentes, les problémes d’équilibre, les
troubles de la coordination visuo-motrice, entrainant une
« non participation a la vie scolaire », considérée souvent
comme un refus de participation, un repli sur soi, un pro-
bléme psychologique ou relationnel.

Des préoccupations tres spécifiques : 1’égyptologie, la
trigonométrie et aussi la psychologie ont été trés impor-
tantes dans son enfance. Mais aussi nommer les trois étoi-
les de la ceinture d’Orion (Alnitak, Alnilam et Mintaka)
est pour lui un plaisir et un succes, mal compris par ses
interlocuteurs non au fait de I’astronomie, a sa grande
déception.

Note de lecture :
Je suis a ’Est

Joseph Shovanec

2012, Editions Plon
256 pages,

La socialisation : Ses parents lui ont
suggéré de dire qu’il est d’origine
étrangére (ce qui est vrai) mais expli-
que surtout qu’il ne connaisse pas de
fagon implicite les régles culturelles et
sociales. La plupart du temps, il croit
bien faire, mais « tombe a cOté », ne
connaissant pas les sous-entendus.

Prendre tout au pied de la lettre, ne pas
avoir intégré les « distances sociales » (au sens d’Edward
T. Hall) entrainent visiblement des difficultés bien supé-
rieures a celles subies dans un rapport interindividuel.
Josef dit trés bien : « les compétences sociales ne suivent
pas », malgré les progreés dans la compréhension des re-
lations avec une autre personne.

Les problémes sensoriels : L’auteur émet 1’idée que les
personnes avec autisme vive non pas dans un univers
mais dans un « plurivers », du fait de la quantité de dé-
tails percus et traités, de 1’éventail des troubles sensoriels
possibles, de I’infini des sensations évoquées.

L’adaptibilité : on se rend compte a ce récit que son
adaptibilité est bien supérieure a ce que I’on croit (c’est
une question de survie). Les stress supplémentaires (les
examens par exemple) sont en fait mieux supportés car,
dit-il, ses systémes de défense sont toujours en éveil.

Le sens de I’humour : 1l est présent, mais s’exprime dif-
féremment. Le rire comme aboutissement, maitrise de la
socialisation est le fil conducteur de tout ce récit.

Evelyne Soyez!

Un épisode dramatique : de longs mois passés sous mé-
dicaments 1’ont pratiquement réduit a rien, sans ressort,
sans force. Josef décrit un long tunnel, ou le temps n’a
plus de forme, ou il bascule mentalement et physique-
ment, avec des effets secondaires amenant ses thérapeu-
tes a augmenter les doses. Six ans de psychanalyse plus
tard, toujours sans diagnostic, il a réussi a cesser toute
prise de médicament. Mais, I’angoisse, I’anxiété perma-
nente sont toujours la. Il décrit un temps ou traverser la
rue était ’aventure de la semaine ! Le diagnostic de syn-
drome d’Asperger a été un soulagement : enfin un nom.

Sa vie d’étudiant : 11 se décrit comme un éternel étudiant,
accumulant les connaissances, sans pour autant se consi-
dérer comme maitrisant une discipline. Il se déclare com-
me étant un « linguiste-autiste, expert des conjugaisons
de I’optatif duel des parlers archaiques des hautes val-
lées de la Poldévie Orientale » ; ce qui est exact. Car la
dizaine de langues maitrisées sont, pour beaucoup d’entre
elles, des langues indoeuropéennes, pour la plupart mor-
tes, comme le paléo-aramnéen, 1’ougaritique, le sanskrit
classique et le vieil éthiopien. Le tout, appris en fréquen-
tant 'INALCO (Langues O) et en faisant des recherches
personnelles. Un diplome de Sciences Politiques et un
doctorat en philosophie sont 1a pour démontrer toutes les
possibilités de ce brillant éléve, toujours classé premier.
Il semble lui-méme le premier étonné d’avoir pu suivre
ces cursus, sans en avoir I’air.

La profession/le métier/I’emploi : 1’étiquette « savant et
autiste ». Ses études, les différentes langues étudiées et
finalement I’emploi et le mode de travail a la Mairie de
Paris montrent plutdt des difficultés que des possibilités
d’intégration. La précarité de sa situation, liée a une per-
sonne qui lui a fait confiance, est sans commune mesure
avec ses qualifications.

Pour conclure, je reprendrai la citation mis en exergue
d’un des chapitres : « Bienheureux les félés, car ils lais-
sent passer la lumiere » (Michel Audiard). Elle donne la
mesure de I’humour, du courage et I’obstination de cette
personne exceptionnelle : Josef Schovanec.

Hall, E. T. (1978). La dimension cachée. Paris: Seuil. Traduction
de The Hidden Dimension,1966, New York: Doubleday..

! Kinésiethérapeute, ostéopathe, membre du Comité Scientifique de I'arapi.

76

le Bulletin scientifique de [’arapi - numeéro 31 - printemps 2013



