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3@‘@9 éditorial

Chers lecteurs,

ans le dernier bulletin scientifique nous

vous avions proposé pour lecture les

résumés des textes des conférences qui

ont été données lors de la 12¢ Université
d’automne de 1’arapi : « Autisme, actualités et pers-
pectives. Trajectoires développementales, recher-
che et nouvelles technologies » qui s’est tenue au
Croisic en octobre dernier. Nous y annoncions pour
2014 les textes relatifs aux sessions d’ateliers et de
communications affichées qui ont eu lieu durant ces
journées du Croisic. Ce sont donc ces textes que
nous vous présentons aujourd’hui en premiére partie
du bulletin, D’une part les contenus de trois ateliers
sont synthétisés par les conférenciers eux-mémes,
tous trés engagés sur le terrain et au plus pres des
questions posées au quotidien, comme 1’apprentis-
sage de ’autonomie personnelle, les principes de
I’ABA dans une classe, I’importance des réseaux
pour le parcours des personnes avec TSA et leurs
familles. D’autre part, les jeunes chercheurs qui
ont présenté des communications affichées et leurs
équipes rendent compte de leurs études, témoins de
la diversité des travaux fondamentaux et appliqués
menés en France et a I’étranger.

Par ailleurs nous avons pu reconduire notre rubri-
que inaugurée il y a un an « Synthéses d’articles
scientifiques », grace a 1’équipe d’enseignants cher-
cheurs et do torants de Toulouse qui rend compte de
plusieurs études menées a 1’étranger sur la question
de I’aide aux aidants en résumant des articles parus
dans des revues internationales sur le sujet. Celui-ci
est d’actualité puisque souvent un des parents cesse
son activité professionnelle pour se consacrer a son
enfant avec TSA et en se formant pour 1’aider au
mieux. Les textes portent donc sur le développe-
ment des formations aux aidants familiaux, sur le

soutien aux parents et sur leurs effets, et invitent a
réfléchir aux lacunes de la France dans ce domaine.
Dans notre pays ce sont souvent les associations qui
sont les seules a proposer de telles formations. De
plus ces services sont plus fréquemment destinés
aux parents dont les enfants sont jeunes alors que
I’aidant peut aussi étre le parent d’un adulte (y com-
pris vieillissant) avec TSA, et qu’alors les besoins,
tant de I’adulte avec TSA que de son aidant, seront
différents.

Nous publions aussi un témoignage de Jean-Claude
Theuré. Administrateur de I’arapi et faisant face
lui-méme a des difficultés sociales proches du spec-
tre de I’autisme, il a souvent exposé lors de nos réu-
nions sa fagon particuliére de percevoir le monde. Il
livre ici une réflexion sur son aspiration a vivre dans
un hébergement clos afin de se sentir en sécurité.

Enfin, les rubriques habituelles « Travaux de thése »
et « Notes de lecture » viennent viennent clore ce
numéro pour lequel nous vous souhaitons bonne
lecture, de méme qu’un bon été.

Carole Tardif
Rédacteur en chef
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12¢ Université d’automne de 1’arapi - Ateliers

L’apprentissage structure
de ’autonomie personnelle

Notion d’autonomie et de dépendance

’autonomie personnelle constitue une des com-

posantes principales du comportement adaptatif

qui définit « les aptitudes nécessaires qu 'une per-
sonne doit avoir a un certain dge pour vivre de facon in-
dépendante et fonctionner en toute sécurité et de maniere
appropriée dans la vie de tous les jours » (Ayanouglou,
2012). L’autonomie regroupe des activités multiples :
les activités dites « de base » comme faire sa toilette,
manger, s’ habiller, etc. et les activités dites « instrumen-
tales » qui sont nécessaires a un individu pour vivre dans
la communauté : gérer son argent, faire ses courses, etc.
(Ayanouglou, 2012). Elle est considérée comme un des
piliers de la qualité de vie et est liée a des besoins com-
muns a toutes personnes. Selon Willaye, Delmotte &
Descamps, 2012 : « Les activités d’autonomie person-
nelle sont plus des « obligations » ou des « exigences »
que la vie place face a nous. Si nous ne les faisons pas
nous-mémes, quelqu’'un devra les faire ou devra fournir
un soutien pour nous permettre de les réaliser » (p. 18).
Les auteurs regroupent sous le terme « autonomie per-
sonnelle » des activités diverses :

- les soins personnels : activités qui concernent les
soins de base et ’entretien du corps,

- l’alimentation : activités qui se rapportent a la sélec-
tion, a ’achat, a la préparation et a la consommation
de la nourriture,

- les taches ménageéres : activités qui se rapportent a
I’organisation et a la gestion de 1’espace et des affai-
res personnelles,

—> la gestion personnelle : activités qui se rapportent a la
gestion de 1’argent et du temps, a la prise en charge
médicale et divers types d’urgence,

- les services de soins personnels : activités de soins

personnels qui peuvent étre vues comme le fait de se
« dorloter » ou « se faire dorloter ».

Claire Degenne-Richard’ et Francesc Cuxart’

Obstacles dans apprentissage
des compétences d’autonomie

Les compétences d’autonomie sont donc liées a la satis-
faction de besoins communs mais ils sont aussi en lien
avec des besoins singuliers relatifs aux aspirations pro-
pres de chaque personne, a ses intéréts mais aussi aux
besoins spécifiques des personnes avec autisme relatifs a
leur fonctionnement particulier, a leur besoin de sécurité,
de stabilité (environnement stable et structuré ; contexte
sensoriel apaisé), de prévisibilité. Ces spécificités impli-
quent d’une part, une nécessaire adaptation environne-
mentale et d’autre part, une singularisation de 1’accom-
pagnement, conditions qui permettront le développement
des compétences d’autonomie.

De nombreux paramétres liés a la problématique autis-

tique font obstacles au développement des apprentissa-

ges :

1) les limitations cognitives qui touchent des fonctions
multiples : I’attention, la représentation mentale, les
fonctions exécutives, etc. ;

2) les altérations de la communication expressive et ré-
ceptive que ce soit concernant la communication ver-
bale ou la communication non-verbale ;

3) les problémes de motivation intrinséque ;

4) les particularités sensorielles : hypo et hyperréactivi-
tés aux stimuli environnants ;

5) les comportements-problémes : agressivité, destruc-
tivité, comportements antisociaux, troubles de 1’ali-
mentation, stéréotypies, autostimulations, troubles du
sommeil, etc.

Ces difficultés peuvent entraver 1’acquisition des com-
pétences d’autonomie et elles peuvent étre accentuées
par les comorbités fréquentes dans 1’autisme notamment
le retard mental (Fiard, 2012 ; Fombonne, 2003). Les
personnes avec autisme de plus bas niveau de fonction-

! Psychologue clinicienne, Centre Expertise Autisme Adultes (C.E.A.A.), CH-Niort ; Réseau de sant¢ AURA 77, Lognes,
Doctorante en Psychologie, Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé (EA N°4057), Université Paris-Descartes,

Sorbonne Paris Cité, Institut de Psychologie, Paris.

2 Docteur en psychologie, Professeur de I’Université Autonome de Barcelone, Consultant du Projet Autisme La Garriga,

Barcelone.
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nement sont le plus souvent en situation de grande dé-
pendance a 1’autre dans la plupart des activités de la vie
quotidienne (Recordon-Gaboriaud, 2007). Il existe pour
ces personnes un grand décalage entre leur age chrono-
logique et leur age de développement, écart qui se creuse
au fil des années et qui complexifie I’accompagnement.

L’autonomie a l’dge adulte

Toutefois, I’autonomie apparait comme un des domai-
nes prioritaires a travailler a I’dge adulte. En effet, étre
adulte signifie généralement étre autonome et fait donc
référence au libre arbitre pourtant trés limité pour la plu-
part des adultes avec autisme amenés a vivre en insti-
tution. L’autonomie constitue un des domaines sensibles
a I’évolution. Si certains adultes développent des capa-
cités d’autogestion et des compétences fonctionnelles,
d’autres présentent une absence quasi-totale d’autonomie
personnelle (Howlin, 2012). Or, les compétences d’auto-
nomie détermineront directement les modalités de prises
en charge proposées. Certains seront en capacité de vivre
de maniére indépendante ou semi-indépendante alors que
d’autres devront bénéficier d’un accompagnement spé-
cialisé¢ en milieu protégé (Pernon, 2012). La plupart des
adultes avec autisme présentent un niveau d’autonomie
faible qui implique un accompagnement continu de jour
comme de nuit dans un environnement sécurisé et adapté.
Selon Howlin (2012), seulement 13 % des adultes avec
autisme vivent de fagon autonome. L’internat apparait,
a I’heure actuelle, le mode d’hébergement prédominant
pour 70 % des adultes avec autisme (DRESS, 2005). De
plus, les recherches témoignent du fait que les adultes
avec autisme ont un niveau d’autonomie plus restreint
que les adultes présentant un autre type de handicap
(Recordon-Gaboriaud, 2007). De méme, les personnes
accueillies en Maison d’Accueil Spécialisée seraient
celles qui rencontrent le plus d’incapacités dans la vie

quotidienne.  Selon

La plupart des adultes

avec autisme présentent

un niveau d’autonomie faible
qui implique

un accompagnement continu
de jour comme de nuit

dans un environnement

les études qui trai-
tent plus spécifique-
ment de 1’évolution
des personnes avec
autisme a I’age adulte
dans le domaine de
I’autonomie, il s’ave-
re que des améliora-

sécurisé et adapté.

tions sont observées
chez la plupart d’en-

tre elles (Baghdadli
et al., 2012 ; Chadwick, Cuddy, Kusel, & Taylor, 2005)
mais, ces travaux soulignent aussi une influence directe
du niveau intellectuel sur leur évolution et évoquent une
corrélation entre les capacités d’autonomie et le niveau
cognitif.

Beadle-Brown et al. (2000), a travers une recherche
menée sur plus d’une dizaine d’années, montrent que
I’amélioration des capacités d’autonomie dans la vie
quotidienne est moins importante chez les personnes
avec déficience intellectuelle sévere a profonde. D’autres

études témoignent que I'autisme majore ces difficultés
(Jonsdottir et al., 2006) et que les progres sont moins im-
portants chez les personnes plus agées. L’étude récente
d’Ayanouglou (2012) qui porte sur 1’évolution rétrospec-
tive sur une période de 30 ans menée aupres de 7 sujets
atteints d’autisme avec déficience intellectuelle sévére,
met en évidence qu’il n’y a pas de changement significa-
tif concernant le profil adaptatif des participants au cours
du temps. En effet, ces personnes ne présentent ni amé-
lioration ni diminution dans les capacités ¢lémentaires de
la vie quotidienne.

Evaluer les compétences d’autonomie,
définir des objectifs et mettre en ceuvre
des stratégies d’intervention

Toutefois, en dépit de ces constats, il apparait que le
développement de ces compétences doit constituer une
priorité a I’age adulte afin de diminuer les situations de
dépendance. L’autonomie peut ainsi étre définie comme
« une approche éducative (...) qui aide a évoluer d’une
état de dépendance vis-a-vis de l’enseignant a un état
d’indépendance et d’interdépendance (...). Une forma-
tion autonomisante devra donc développer la capacité a
étre autonome : apprendre a apprendre » (Blin, 1998, p.
216). Pour étre effectif, cet apprentissage de 1’autonomie
doit d’abord reposer sur une évaluation individuelle des
compétences de chaque personne. Selon les recomman-
dations de bonne pratique de la HAS concernant les adul-
tes avec autisme (2011), « [’évaluation est a la base de
toute demarche, intervention éducative ». L’ évaluation
de I’autonomie fait partie d’une démarche globale d’éva-
luation du fonctionnement qui repose sur une apprécia-
tion des capacités cognitives, de communication, d’auto-
nomie sociale et d’adaptation a I’environnement, qui va
permettre de déterminer les mesures d’accompagnement
a méme d’aider la personne a prendre place au sein de la
communauté (HAS, 2011). En d’autres termes, il s’agit
de procéder a un examen des différents domaines de dé-
veloppement et de leurs interrelations afin d’identifier les
capacités et les potentialités de chaque personne ainsi que
ses déficits et leurs répercussions en termes d’adaptation
a la vie quotidienne (HAS, 2012).

Différents modes d’évaluations peuvent étre mis en ceu-
vre pour appréhender le fonctionnement de la personne :
le recours a des auto-questionnaires lorsque la personne
a la capacité d’y répondre mais aussi a des échelles d’hé-
téro-évaluation (entretien semi-dirigé avec un tiers infor-
mant) et des outils qui permettent de mener une observa-
tion directe de la personne. Plusieurs outils comportent
ainsi des items dédiés a 1’évaluation des compétences
fonctionnelles dans le domaine de 1’autonomie : I’AA-
PEP (Mesibov, Schopler, Schaffer & Landrus, 1997),
I’EFI (Willaye, Deprez, Descamps & Ninforge, 2005) ou
encore le Vineland (Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984).
D’autres outils, comme par exemple le Document des
Connaissances au Quotidien (D.O.c.Q., C.E.A.A., 2010,
2012) peuvent étre utilisés pour formaliser les habitudes
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de vie des personnes dans leur vie quotidienne. Ces outils
visent a étayer les observations interdisciplinaires afin de
mieux identifier le profil singulier des personnes. Les
résultats de ces évaluations serviront de point d’appui a
I’¢élaboration du Projet Psycho-Educatif Individualisé ou
seront recensés les objectifs de travail définis pour la per-
sonne et les modalités d’accompagnement de 1’équipe.
Ce projet rassemble donc plusieurs axes d’intervention
qui impliquent de prioriser les objectifs poursuivis pour
chaque personne en fonction de son age, de ses atten-
tes et/ou de celles de 1’entourage ainsi que de son mi-
lieu de vie. L’autonomie constitue un des axes du projet
et il apparait de plus en plus prioritaire au fil du temps
concernant le développement des compétences en termes
d’autonomie personnelle mais aussi celles li¢es a la vie
domestique et communautaire. Le développement de ces
compétences implique de déterminer une méthodologie
d’accompagnement spécifique qui nécessite de :

—> Choisir les compétences fonctionnelles a développer
en fonction de différents critéres (désirs de la person-
ne, niveau de compétences actuel, attentes de I’envi-
ronnement),

- Décomposer les activités a apprendre (analyse de ta-
che),

Adapter les niveaux de guidance,
Définir les motivateurs a utiliser,

vy v

Définir les contextes d’apprentissage (personnes,
lieux, fréquence des apprentissages, etc.).

L’adaptation de I’environnement

La mise en ceuvre des objectifs dépend donc de 1’adap-
tation de I’accompagnement mais aussi d’une adaptation
de I’environnement. En effet, la personne évolue dans
un environnement particulier qui se doit d’étre considéré
comme un des supports au développement des compéten-
ces fonctionnelles et notamment d’autonomie. Comme
nous I’avons mentionné précédemment, la plupart des
adultes avec autisme vivent en collectivité. Or, la vie en
collectivité génére un certain nombre de difficultés qui
entravent le développement des compétences :

- elle engendre généralement un exces de stimulations
sensorielles,

- elle réduit les comportements adaptatifs,

—> elle constitue une entrave a I’expression des compé-
tences.

Pour Grandin (1994, 1997) la vie institutionnelle s’appa-
rente a une « jungle sensorielle ». La plupart des institu-
tions sont peu adaptées aux besoins sensoriels des per-
sonnes avec autisme. Certains travaux, qui portent sur le
mode d’habitat des personnes avec autisme, insistent sur
la nécessité de 1’adaptation environnementale et archi-
tecturale (Azema et al., 2011 ; Brand, 2010 ; Recordon-
Gaboriaud, 2009 ; Sadoun, 2006). Cette adaptation passe
par une identification préalable des sources d’inconfort
environnemental afin de les réduire. Dans cette perspec-
tive, I’approche développée par le programme TEACCH

(Mesibov, 1996) vise a réduire les stimulations senso-
rielles et a structurer I’environnement afin de favoriser
la mobilisation attentionnelle sur la tiche demandée (par
exemple, des cloisons peuvent étre proposées pour limi-
ter les sources de perturbations visuelles). Une réflexion
sur I’aménagement sensoriel de I’habitat et les différents
espaces qui le composent constitue donc un préalable a la
mise en ceuvre de stratégies éducatives. Il s’agit de mener
un travail :

 sur I’agencement environnemental : architecture, mo-
bilier adapté en proposant par exemple des plans de
travail a hauteur des yeux, des repéres spatio-tempo-
rels, des claustras pour la séparation des espaces, etc.

* sur I’adaptation ergonomique d’outils de la vie quoti-
dienne en proposant, par exemple, des couverts spécifi-
ques, des bords d’assiette, qui vont favoriser 1’autono-
mie fonctionnelle.

Charras (2008) insiste sur la nécessité de mesurer 1’im-
pact des stimulations sur le comportement adaptatif des
personnes avec autisme pour ensuite limiter les stimula-
tions parasites. Selon cet auteur, I’aménagement environ-
nemental va favoriser

une meilleure « lisi-
bilité sensorielle » et
donc une meilleure
compréhension  sen-
sorielle qui constitue
une condition néces-
saire pour la mise en
place d’apprentissa-
ges.

...la personne évolue dans
un environnement particulier
qui se doit d’étre considéré
comme un des supports

au développement des
compétences fonctionnelles
et notamment d’autonomie.

Conclusion

Le développement des compétences dans le domaine de
I’autonomie implique donc une singularisation de 1’ac-
compagnement qui doit nécessairement comporter une
phase d’évaluation des habiletés et des potentialités de la
personne afin d’identifier ses besoins et ce qui lui permet-
trait de mieux vivre dans son contexte de vie actuel. Cette
démarche dynamique peut étre amorcée a tous les ages
de la vie et quels que soient le profil de la personne et son
niveau de dépendance. Elle repose sur deux champs com-
plémentaires : I’adaptation de I’accompagnement dans le
but de déterminer des objectifs de travail et une métho-
dologie d’accompagnement afin de permettre a chaque
personne de développer des compétences nouvelles mais
aussi ’adaptation de I’environnement qui consiste a pren-
dre en compte les stimulations susceptibles de limiter les
comportements adaptatifs.
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Une classe expérimentale mettant
en place les principes de ’ABA

100 unités d’enseignement pour des enfants de 3

a 6 ans visant une intervention intensive et pré-
coce en milieu scolaire ordinaire. Un certain nombre
d’expérimentations probantes en France avaient démon-
tré ’efficacité d’une inclusion scolaire dans des classes
dédiées, renforcées en moyens humains et mettant en
ceuvre une pédagogie adaptée. La classe Soleil de 1’école
Saint Dominique a Neuilly sur Seine entre dans le cadre
de ces expérimentations. Cette CLIS TED, créée depuis
2009, est financée par des fonds privés (fonds propres et
mécénats divers). Elle doit son existence a la présidente
de I’association « A Tire d’Aile » et a 1’énergie d’une
école privée sous contrat (classes allant de la maternelle
au lycée - 2000 éléves dont 180 en maternelle). Avant
I’ouverture de cette classe, I’école Saint Dominique avait
déja développé une culture commune autour des éléves
avec différence (pré-existait déja une ULIS et un nombre
important d’¢éléves porteurs de handicap étaient scolari-
sés dans des classes ordinaires).

l e Plan Autisme 2013-2017 prévoit la création de

I Population concernéé
et conditions d’admission

La classe Soleil accueille 6 enfants avec Troubles du
Spectre de I’ Autisme (TSA). Ces enfants ne sont pas ver-
baux et la sévérité de leurs troubles ne permet pas une
scolarisation ordinaire avec AVS 1. Ils entrent dans leur
3éme ou 4éme année civile au moment de 1’admission
(les enfants ont entre 2.6 ans et 4 ans a I’accueil). Le dia-
gnostic a été effectué au préalable par I’équipe de pédop-
sychiatrie (Hopital Robert Debré) du Dr Nadia Chabane
qui a confirmé que le profil clinique des enfants pouvait
correspondre au dispositif de scolarisation proposé. Une
notification MDPH vers une CLIS dédiée TED précede
nécessairement 1’admission.

Un entretien de la famille avec le directeur de 1’école puis
avec ’enseignante et la superviseuse du dispositif doit
valider 1’orientation et 1’adéquation de la proposition,
au regard du profil de ’enfant mais aussi du lieu de son
habitation, des attentes parentales et de la capacité de la
famille a s’impliquer dans un programme de formation
aux techniques comportementales qu’elle aura a décliner
au domicile.

Florence Bouy' et Dominique Bravais”

II Cadre d’accueil materiel et humain

La classe comporte deux piéces pour une superficie glo-
bale d’environ 60 m?. La plus spacieuse correspond a la
salle de classe (espaces différenciés : regroupement, coin
peinture et plusieurs espaces de travail individuel). Un
certain nombre d’objets motivants sont placés en hauteur
sur des étagéres ou rangés dans des boites étiquetées.
Aucun objet n’est en acces libre. Pour chaque enfant, est
prévu un petit chariot mobile a plusieurs casiers compor-
tant des renforgateurs individualisés, le matériel de tra-
vail, le classeur de cotations. Ce chariot est préparé cha-
que jour avant I’accueil. La piece plus réduite est dédice
aux renforgateurs cinétiques (chaise qui tourne, hamac,
grosse toupie, grand ballon...) qui impliquent plus d’es-
pace. Elle est aussi la piece d’accueil (endroit avec porte-
manteaux ou 1’on se change). Les toilettes (WC enfants
et adultes) sont attenants a la classe.

Cinq personnes travaillent au quotidien avec les enfants :
une enseignante et une AVS collective (relevant des fi-
nancements de I’Education nationale) et trois assistantes
d’éducation embauchées par 1’école Saint Dominique
(pour un total de 2,5 temps pleins). Deux a trois stagiai-
res interviennent également sur des temps partiels. Une
supervision externe est prévue 2 a 3 jours par mois.

III Formation
du personnel et des parents

L’ensemble du personnel de classe a re¢u une forma-
tion détaillée aux techniques de I’enseignement en ABA
(Analyse Appliquée du Comportement) et aux outils de
communication alternatifs/augmentatifs (plus particulié-
rement le PECS, Systéme de communication par échan-
ges d’images). Des sessions d’approfondissement en
ABA sont prévues chaque début d’année scolaire.

Par ailleurs, les parents bénéficient systématiquement, a
I’accueil de leur enfant, d’une session de formation d’une
semaine portant sur la sémiologie de ’autisme et les
techniques de ’ABA. Chaque trimestre, des demi-jour-
nées de travail permettent de reprendre certains contenus
avec eux.

' Directrice de Formavision

2 Enseignante de la classe Soleil
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1V Place et roles de chacun

La distribution des places et missions de chacun est es-
sentielle au bon fonctionnement de la classe.

Le directeur de 1’établissement a un réle clé. 11 :

- est garant du projet de I’enfant comme du projet de
1’établissement,

—> organise et préside toutes les réunions PPS (Projet
Personnalisé de Scolarisation),

- accompagne les enseignants de classe ordinaire im-
pliqués par le projet ou sa suite,

- veille a ce que I’inclusion de ces éléves avec TSA ne
soit pas le projet d’une classe mais d’une école.

L’enseignante (titulaire d’un CAPASH option D7) est la

coordinatrice du dispositif. En tant que leader et pivot de

ce dispositif, elle :

- détermine les objectifs de travail pour chaque enfant :

—> dirige le travail quotidien, distribue les tiches, décide
des plannings ;

- anime les concertations hebdomadaires ;

- est Dinterlocutrice privilégiée des parents a qui elle
transmet les informations nécessaires au transfert des
acquis ;

N2

articule son travail avec celui de ses collégues de
classe ordinaire (autour de projets d’école spécifiques
et du décloisonnement de ses éléves en classe ordi-
naire).

Les assistantes scolaires et ’AVS collective ont des
missions identiques. Leur role opérationnel est fonda-
mental. Elles :

- mettent en oeuvre les cibles pédagogiques définies
par I’enseignante sur tous les temps de travail (temps
individuels et collectifs, cantine, récréation) ;

- suivent les protocoles comportementaux tels que la
supervision les a posés ;

- accompagnent les enfants dans les temps de décloi-
sonnement en classe ordinaire :

-> prennent et traitent les données quotidiennes ;

- préparent I’ensemble du matériel nécessaire aux ob-
jectifs de travail.

La superviseuse (professionnelle externe) a une solide

expérience clinique en ABA et en inclusion scolaire des

enfants avec TSA. Son role est tout aussi essentiel que sa

posture qui doit respecter la place de 1’enseignant. Celle-

ci implique d’intervenir en appui technique et non en di-

rection ou coordination des actions. Elle :

- méne les actions de formation en ABA des profes-
sionnels et des parents,

- forme I’enseignant et 1I’équipe aux outils d’évaluation
et accompagne leur mise en ceuvre,

- soutient I’enseignant dans la rédaction des program-
mes individuels.

montre les gestes relatifs aux techniques comporte-
mentales et régule les pratiques,

évalue les comportements-problémes et rédige des
protocoles d’actions adaptés,

met en place les données (critéres, fréquence) et les
analyse,

observe de fagon régulieére chaque éléve et soumet a
I’enseignant des préconisations écrites,

N2 2N 2 N 2

¢largit son accompagnement aux temps de classe or-
dinaire.

V Evaluation longitudinale des enfants

Les enfants ont une double-évaluation qui garantit la fia-
bilité des résultats de cette expérimentation. Avant 1’en-
trée en classe Soleil, I’ADI et I’ADOS couplés a un bilan
standardisé complet ont validé le diagnostic. Chaque an-
née, les enfants sont réévalués a 1’hopital Robert Debré
par une batterie comportant le PEP-3 (ou PEP-R pour les
premiers enfants) et des évaluations orthophonique et
psychomotrice.

En classe, une VB MAPP (Verbal Behavior - Milestones
Assessment, Sundberg, 2008) est réalisée chaque an-
née. Cet outil, étalonné sur 3 niveaux d’age de 0 a 48
mois, évalue les compétences attendues pour 1’age avec
une grande précision, notamment pour ce qui est des
fonctions de communication. Il a le grand intérét aussi
de questionner les obstacles aux apprentissages (24 bar-
rieres a ’apprentissage a coter en équipe). Par ailleurs,
une fois par trimestre, les échelles ECA-R (Evaluation
du Comportement Autistique-Révisée) et ABC (Aberrant
Behavior Checklist) sont renseignées afin d’apprécier
I’évolution comportementale des enfants.

VI Programmation des objectifs

A I’issue de la VB MAPP, I’enseignante, avec ’aide de
la superviseuse, détermine un ensemble d’objectifs par
domaine de compétences qu’elle tire d’un « curriculum »
spécifique créé pour cette classe. Ce curriculum, fruit
d’un travail de trois années, emprunte un grand nombre
d’objectifs a I’ABLLS-R (Assessment of Basic Language
and Learning Skills - Révisée, Partington & Sundberg,
2006) en plus d’objectifs spécifiques identifiés pour le
travail en classe Soleil. C’est un outil précieux en ce qu’il
respecte le cadre du livret de compétences du cycle 1. 11
permet d’établir des objectifs sur des comportements de
base dans un format attendu pour un projet de scolarisa-
tion en maternelle.

Chaque période scolaire (intersession entre deux pério-
des de vacances), le programme de chaque enfant est
réactualisé¢ en fonction des évolutions et transmis aux
parents et partenaires. Les objectifs concernent les do-
maines suivants :

3 Certificat d'aptitude professionnelle pour les aides spécialisées, les enseignements adaptés et la scolarisation des éléves en situa-
tion de handicap, Option D : enseignants spécialisés chargés de 1'enseignement et de 1'aide pédagogique aux éléves présentant

des troubles importants des fonctions cognitives.
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= les comportements prérequis : coopération, stabilité
motrice, attention conjointe ;

= [I’imitation : avec objets, motrice, bucco-faciale,
orale ;

= la communication expressive et réceptive

= les performances visuelles (encastrement, apparie-
ment, puzzle, tris...) ;

= le jeu collectif et autonome / a socialisation (depuis
I’approche sociale jusqu’aux échanges initiés) ;

= les compétences motrices (fines et globales) et
académiques (graphisme, pré-lecture, mathémati-
ques...);

= 1’autonomie personnelle (habillage, repas, propreté
sphinctérienne, déplacement....).

Les objectifs choisis sont déclinés en cibles de travail.
Des cotations précises sont prises et traitées tous les
jours. Elles valident les acquisitions et permettent une
progression rigoureuse dans 1’apprentissage.

VII Partenariats

1- Avec I’équipe hospitaliére référente

L’hopital Robert Debré est un partenaire privilégié. Le
regard croisé de I’équipe scolaire et de I’évaluateur ex-
terne qu’est I’équipe de Robert Debré permet d’apprécier
avec finesse les progrés des enfants et les difficultés de
généralisation. Trois fois par an, les deux équipes se réu-
nissent pour faire des points-étapes nécessaires au suivi
longitudinal des enfants et des familles, revues réguliere-
ment par le Dr Nadia Chabane. Ces consultations assu-
rent un accompagnement parental, permettent de suivre
les aspects somatiques et co-morbides et orientent 1’en-
fant vers des professionnels adaptés. L’assistante sociale
de I’hopital soutient les parents dans leurs démarches
MDPH et les aide a résoudre un certain nombre de pro-
blémes (ex : les transports).

2- Avec les professionnels paramédicaux
et les intervenants a domicile

Les paramédicaux sont aussi des partenaires privilégiés
a qui sont communiqués les objectifs de travail mis en
place dans la classe. En retour, ces professionnels nous
tiennent informés des cibles et techniques afférentes a
leur spécialité. Ils interviennent sur certains effets seuil
ou compétences sous-jacentes (ex : proprioception en
psychomotricité, praxies bucco-faciales en orthophonie)
et généralisent les acquis obtenus en classe (ex : I’outil de
communication). Le lien et la complémentarité qui exis-
tent entre 1’éducatif et le rééducatif assurent une potenti-
alisation réciproque des actions.

Certains parents font le choix d’avoir, en prolongement
de Ia classe, une intervention a domicile par un profes-
sionnel spécialis¢ (éducateur/psychologue). La mise en
cohérence des objectifs et des préconisations de la gui-
dance parentale est dés lors indispensable. Elle implique
des transmissions écrites, des rencontres ou des discus-
sions téléphoniques en fréquence planifiée.

Des points réguliers et une concertation filée, lors des
équipes de suivi, avec I’ensemble des professionnels,
sont essentiels a I’articulation des différentes actions.

3- Avec les parents

Les parents sont, bien entendu, les premiers partenaires
de I’équipe de la classe Soleil. Ils bénéficient de rencon-
tres fréquentes avec ’enseignante (selon les besoins, en
présence de la superviseuse). Les objectifs de travail leur
sont systématiquement transmis tous les deux mois (cf
VI). Les parents ont de plus, a leur disposition un cahier de
liaison qui revient a la maison chaque soir. L’enseignante
répond aux questions qu’ils formulent, rapporte des dé-

tails clés de la journée
et, chaque semaine, L’ABA n’est pas
transmet un  bilan « une méthode » mais
synthétique des acti- .

vités de la classe. Les une approche scientifique
parents sont invités a de ’éducation qui existe

y consigner tous les sous différentes applications.
petits soucis du quoti-

dien (mauvaise nuit, refus du petit déjeuner, petits soucis
de santé...) mais aussi a y coller des photos des activités
de la maison qui sont supports a des moments d’échange
avec I’enfant et entre les enfants (au moment de certains
regroupements).

VIII Techniques
et chronologie de I’enseignement

La classe Soleil est avant tout un lieu de scolarisation.
L’accent est porté sur les apprentissages du métier
d’¢éleve. A ce titre, la classe Soleil n’est pas « une classe
ABA » mais une classe mettant les procédures de ’ABA
au service d’une pédagogie scolaire qui reste au centre de
la démarche et du fonctionnement du dispositif.

L’ Analyse Appliquée du Comportement est tirée des re-
cherches en analyse expérimentale du comportement et
met en place un cadre d’apprentissage structuré & méme
de créer un répertoire d’aptitudes fonctionnelles et so-
ciales et de réduire les comportements-problémes. Elle
passe par une collecte de données rigoureuse permettant
de vérifier I’efficacité de 1’enseignement. L’ABA n’est
pas « une méthode » mais une approche scientifique de
I’éducation qui existe sous différentes applications. La
classe Soleil s’inspire des principes d’enseignement de
I’ ABA Verbal Behavior (ABA VB) qui insiste sur la per-
manence de la motivation et privilégie I’enseignement
des fonctions de communication telles que les a décrites
Skinner (Verbal Behavior, 1957). Le travail en environ-
nement naturel y est prépondérant (En ABA VB, les nou-
veaux apprenants ne travaillent pas plus de 10 a 20 %
a table, 80 % de ’enseignement devant se décliner en
situation naturelle).

Dans cette forme d’ABA, la premiére phase de travail
avec les enfants est le « pairing ». Il consiste a proposer,
en 1’absence de toute contrainte, de nombreux items ren-
for¢ants qui vont servir de médiateurs et de construction
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a une relation de confiance. En s’associant a des objets
motivants et en les rendant attractifs, 1’adulte devient
lui-méme un agent renforgateur et rend le cadre de la
classe agréable. Ce temps de « pairing » est 1’occasion
pour I’enfant d’exercer I’approche sociale (déplacement
vers I’adulte en possession des objets de motivation) qui
est un préalable incontournable de la communication. Il
permet également a I’adulte d’identifier les renforgateurs
les plus puissants et précéde un travail de hiérarchisation
de ces renforgateurs. Si le « pairing » occupe une place
exclusive au moment de 1’accueil des enfants, il conti-
nue ensuite d’étre fréquemment rejoué (toute relation de
confiance s’entretient !). Nous commengons tous les ma-
tins en classe Soleil par un temps de « pairing » qui est
reproposé en cours de journée.

La premicre exigence d’apprentissage qui est posée a
I’issue de cette phase de « pairing », concerne la mise
en place de la demande (Mand). Nous avons choisi de
privilégier auprés des enfants n’ayant pas d’oralisation,

I’outil de communication par échange d’images qu’est le

PECS pour les raisons suivantes :

- C’est le systéme le plus partageable par la commu-
nauté des autres enfants (qu’ils aient de I’autisme ou
non) et des adultes de I’école (personnel de cantine et
enseignants).

- Il utilise les procédures d’enseignement rigoureux ti-
rées de I’ABA et son efficacité est internationalement
reconnue.

La premic¢re phase d’enseignement du PECS implique
I’approche de ’interlocuteur et la délivrance du message
de communication. La communication doit, des ce stade,
étre initiée par I’enfant. Les phases qui suivent, exercent
cette compétence a distance et amenent le choix d’ima-
ges puis la construction syntaxique simple de type « Je
veux + 1’objet désiré » pour aller vers des formes plus
¢laborées de type « Je veux + 1’objet désiré + attribut ».
Cet entrainement de la demande suppose de multiplier
les opportunités de communication dans tous les contex-
tes de vie de classe. Le nombre de demandes en classe
Soleil est coté tous les jours afin d’évaluer les progrés des
enfants (voir figure 1).

En plus de la demande, d’autres opérants verbaux sont

ensuite exerces :

- le commentaire (Tact) = capacité 8 nommer un événe-
ment/un objet (ou sa particularité),

- Dl’intraverbal = capacité a répondre a une question / a
compléter une phrase/un mot,

- I’imitation orale (Echoique) = capacité a répéter point
a point un stimulus verbal.

Le commentaire et I’intraverbal peuvent étre entrainés
avec images si I’enfant n’oralise pas. Cependant, 1’émer-
gence du langage arrive trés fréquemment au détour de
cette stimulation intensive de la communication (notam-
ment en Phase IV du PECS qui favorise la complétude de
phrases a I’oral). Un entrainement rigoureux de 1’oralisa-
tion des qu’elle apparait, est mené en classe Soleil.

Si la communication spontanée est le premier objectif
¢éducatif posé, d’autres apprentissages sont rapidement
exercés, parmi lesquels les habiletés d’attention sélective
et conjointe, d’imitation et de discrimination visuelle qui
sont a la base de nombreuses autres acquisitions. Ces
compétences sont dites pivots quand elles permettent a
I’enfant d’apprendre d’autres aptitudes sans qu’il n’ait
besoin qu’on les lui enseigne (ex : ’imitation généralisée
permettra a un enfant de faire de nombreux apprentissa-
ges par mimétisme).

Les différents objectifs d’apprentissage passent en ABA
par des procédures d’enseignement spécifiques :

- Des guidances ou incitations adaptées qui renvoient
aux aides que 1’on va apporter a I’enfant pour qu’il
réalise la tache attendue. Elles permettent un ensei-
gnement sans erreur et impliquent d’étre rapidement
estompées pour que I’enfant soit autonome. Elles
peuvent étre de différents types (physique, gestuelle,
imitative, visuelle, orale). L'usage de la guidance ora-
le est contrdlé et principalement sollicité pour 1’ensei-
gnement du langage, en dehors duquel les incitations
orales sont traquées car elles peuvent entraver 1’auto-
nomie de I’enfant (certains d’entre eux attendent en
permanence le signal oral pour agir).

Exemple de progression: Evolution du nombre de demandes/jour de C.

Figure 1.
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- L’identification des formats de legon :

La legon distincte (simple) suppose une réponse uni-
que et renvoie a un format de type :

1- Stimulus (fréquemment une consigne)

2- Réponse (guidée jusqu'a ce quelle soit
autonome)

3- Conséquence agréable (renforcement
proportionnel au niveau de guidance)

4- Intervalle jusqu'au nouveau stimulus

Ce type d’entrainement par essais distincts est a la
base du travail a table. Sa fluidité facilite 1’automa-
tisation des acquisitions et maintient 1’attention de
I’enfant.

L’autre format de lecon est la le¢on séquentielle qui
implique une série d’étapes en ordre chronologique.
On retrouve le format séquentiel dans de nombreux
gestes du quotidien. Il passe par une décomposition en
sous-¢tapes qui devront étre apprises isolément. Leur
enchainement sera ensuite exercé par chainage avant
(I’autonomie est sollicitée pour la premiére tache puis
pour les deux premiéres....jusqu’a la derniére) ou ar-
riere (1I’autonomie est sollicitée pour la derniére tache
puis pour les deux derniéres...jusqu’a la premigre).

- La généralisation des compétences est entrainée dés le
début d’apprentissage qui fait varier les enseignants,
les matériels, les moments, les consignes, les lieux et
contextes. Les réponses comportementales apprises
font en elles-mémes 1’objet d’un travail de généra-
lisation en termes de rapidité, complexité, forme...
Toute nouvelle acquisition continue par ailleurs d’étre
exercée sur un temps de « maintien » qui garantit sa
totale fixation.

En ABA, il existe deux temps de travail : un temps dit
« structuré », un autre dit « incidental ». Une part im-
portante du travail structuré en classe Soleil s’inspire
de I'ITT (Intensive Trial Training), tel qu’il est décrit
en ABA VB. Ce temps de travail a table passe par un
mixage important des instructions, 1’usage de renforga-
teurs additionnels et une stricte obligation de ne proposer
que 20 % de nouvelles acquisitions (80 % des taches sol-
licitées étant acquises) de fagon a maintenir 1’enfant a un
haut niveau de réussite. Ce temps est initi¢ par 1’adulte en
séquences courtes.

Le temps d’enseignement en environnement naturel ap-
pelé NET (Natural Environment Teaching) en ABA VB
suppose, au contraire, de suivre I’enfant dans ses opéra-
tions de motivation (activités renfor¢antes) au cours des-
quelles sont repositionnés des comportements exercés en
ITT et entrainées de nouvelles compétences. Ce cadre de
travail motivant n’implique pas d’ajouter d’autres renfor-
cateurs (I’activité portant en soi la motivation) et permet
d’apprendre dans un cadre naturel, ludique et fonctionnel.
En classe Soleil, ce cadre d’apprentissage est favorisé.

Les procédures d’apprentissage (renforcement, techni-
ques d’enseignement) et les différents temps de travail
en ABA (« pairing », entrainement de la communication,
travail a table et en environnement naturel) garantissent
la mise en place d’un répertoire de compétences et la
construction d’un lien privilégié qui vont permettre la
diminution des comportements inadaptés, souvent nom-
breux et séveres a I’entrée en classe Soleil.

IX Intervention
sur les comportements inadaptés

Cependant, malgré les progrés enregistrés au fil des
mois, certains comportements-défis persistent. Il s’agit
donc d’évaluer les antécédents qui précédent ces com-
portements et les conséquences qui les maintiennent. Des
tableaux d’analyse narrative en A (antécédents contex-
tuels et immédiats) — B (mesures du comportement) — C
(conséquence d’évitement ou d’obtention) sont systéma-
tiquement remplis en classe Soleil quand un comporte-
ment inadapté perdure. Les éléments contextuels impli-
quent notamment une veille permanente sur les aspects
somatiques. Les antécédents immédiats supposent d’in-
terroger les difficultés liées aux problémes de communi-
cation, aux frustrations (ex : attente), aux transitions, aux
hypersensorialités... Le comportement-défi est décrit
avec précision dans sa forme, durée, fréquence, force et
localisation. Les conséquences supposent de déceler ce
que I’enfant veut obtenir (attention, objet, activité, ali-
ment, sensation sensorielle) ou éviter.

Ces données permettent de déterminer 1’action a mettre
en ceuvre tant en amont (soins somatiques, aménagement
sensoriel, renforcement des transitions, ajustement des
attentes ou des taches, augmentation du ratio de renfor-
cateurs...) et d’intervenir sur les conséquences. En classe
Soleil, nous privilégions le couplage de deux procédu-
res :

- L’extinction qui consiste a ne pas donner la consé-
quence attendue par le comportement inadapté : si
I’enfant voulait obtenir quelque chose, il n’obtient
rien / s’il voulait éviter quelque chose, il ne ’évite
pas.

> Le renforcement différentiel qui implique de renfor-
cer par différence
- soit les intervalles de temps au cours desquels 1’en-

fant n’émet pas le comportement-défi (ces inter-
valles sont calculés sur la base de la fréquence du
comportement cible) ;

- soit un comportement alternatif adapté et donnant
le méme bénéfice que le comportement cible (ex :
demander une pause plutot que d’avoir un compor-
tement agressif pour échapper a une tache, utiliser
I’échange d’images plutot que de s’agiter et pleurer
pour avoir un objet désiré...) ;

- soit la diminution en fréquence du comportement
cible (on renforce le fait que I’enfant émette moins
(taux préalablement calculé) le comportement-défi
sur un intervalle de temps donné (s’il émet 10 fois
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Figure 2. Nombre d'auto-stimulations vocale DRO pour I'enfant C.

en 20 mn le comportement inadapté, on renforcera
qu’il ne I’émette que 8 fois sur ce temps, puis 6
fois...).

Ces conduites permettent d’intervenir de fagon efficace
et suffisante sur les troubles du comportement sans avoir
a utiliser de sanctions. En Classe Soleil, nous évitons de
recourir a un quelconque systéme punitif.

La figure 2 illustre I’effet du renforcement différentiel
sur un comportement d’auto-stimulations vocales (359/
jour) qui génaient tant I’enfant (dans ses apprentissages
et sa vie sociale) que son environnement (les enfants de
la classe et les membres de sa famille). Ce renforcement
d’intervalles trés courts (inférieur a une minute au début
du protocole) au cours desquels I’enfant restait silencieux,
a permis une rapide diminution de ce comportement.

X Premiers résultats

La classe Soleil a accueilli deux cohortes d’enfants :

—> une premiére correspondant a la période de septem-
bre 2009 a juin 2012,

- une deuxiéme correspondant a la période de septem-
bre 2012 a juin 2015.

L’évaluation des enfants par ’hopital Robert Debré pour
la premiére cohorte n’intéresse que 5 des 6 enfants (un
enfant étant parti a 1’étranger). Elle a été pratiquée avec
le PEP-R a TO et T1 puis avec le PEP-3 ou la WPPSI
(pour certains enfants ayant bien évolué) sur T2 et T3.

Sur le tableau 1, 1’évolution des enfants sur cette pre-
miere année (écart entre TO et T1 de 14 mois).

En dehors des performances verbales, le gain en age dé-
veloppemental est supérieur au gain d’age chronologique.
L’accompagnement sur cette premicre année est indiscu-
tablement efficace. Elle installe des compétences de base

oy . Motricité | Motricité Perf Perf.
DOMAINES Imitation | - Perceptif fine globale | Cognitives | Verbales
Différences Moyennes par rapport
aux ages développementaux +17,2 +18 +16 +19.,8 +17,4 +9
obtenus a TO (exprimés en mois)
Tableau 1.
Imitation | Percention Motricité | Motricité Perf Perf.
P Fine Globale | cognitive | Verbales
3.3 ans 31 48 30 36 24 24
Enfant A
4.2 ans 54 64 48 60 39 38
3.3 ans 12 24 27 30 12 17
Enfant B
4.2 ans 36 48 39 60 24 24
2.11 ans 14 30 13 24 12 17
Enfant C
4.10 ans 27 48 38 46 27 26
3 ans 15 22 16 <12 <12 <12
Enfant D
4.5 ans 34 29 34 36 23 30
3.7 ans 21 30 13 24 12 17
Enfant E
4.5 ans 30 48 24 30 34 24 Tableau 2.
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notamment en imitation et en perception. Les performan-
ces cognitives augmentent aussi significativement.

Le tableau 2 détaille I’évolution des scores au PEP-R (sur
2009-2010) de cette premiére cohorte d’enfants. Pour
I’enfant C, ayant eu une évaluation compléte dans ’an-
née qui a précédé son entrée en classe Soleil, un nouveau
bilan n’avait pas été programmé, d’ou 1’écart important
entre TO et T1. Les scores sont présentés en mois.

L’enfant A qui est arrivé avec le meilleur potentiel, est
sorti a I’issue de deux années en classe Soleil pour in-
tégrer la classe ordinaire. En fin de deuxi¢me année, cet
enfant obtenait un score a la WPPSI de 92. Il est actuelle-
ment scolarisé en CE1 (sa classe d’age). L’enfant B obte-
nait au PEP-3 a T2, un age développemental de 51 mois
en communication (pour 63 mois d’age chronologique).
Il avait comblé une grande partie de son retard. Il est
aussi actuellement en CE1 et suit un parcours ordinaire.
L’enfant C, apres avoir intégré un CP, est passé en CLIS
qui correspond micux a ses besoins. L’enfant D suit un
parcours en classe ordinaire : il est allé en grande section
de maternelle a I’issue de la classe Soleil et a intégré un
CP qu’il suit correctement. L’enfant E a quitté la classe
Soleil a I’issue de la deuxiéme année pour intégrer une
scolarisation en grande section de maternelle. Il redouble
actuellement son CP.

Aucun enfant n’avait de langage oral (juste quelques ré-
pétitions de mots pour I’enfant A). A I’issue des 2 a 3
années de scolarisation en classe Soleil, ils avaient tous
une communication orale fonctionnelle et n’avaient plus
besoin d’outil de communication visualisée.

La deuxiéme cohorte comprend deux enfants intégrés
en septembre 2011 et trois autres intégrés en septembre
2012. Sur le tableau 3, la marge de progression enregis-
trée au PEP-3 pour chacun d’entre eux.

L’évolution des enfants est, 1a encore, indéniable mais
hétérogeéne. Les enfants F et H évoluent plus lentement.
En sortie de la classe Soleil en juin 2014, I’indication

pour I’enfant F n’est pas la poursuite de la scolarisation
mais un accompagnement médicosocial. Cet enfant a
commence a produire ses premicres imitations orales sur
la troisieme année de classe Soleil. Il n’aura pas acquis
de langage oral fonctionnel a I’issue des trois ans mais
communique a I’aide de son classeur, de maniére trés ef-
ficace, y compris avec ses fréres et ses pairs. L’enfant
G aura fait suffisamment de progres pour intégrer le CP
a I’issue de cette année scolaire. L’enfant J ne fera que
deux années de scolarisation en classe Soleil et intégrera
une classe ordinaire 1’an prochain du fait de ses progrés
trés importants. Les enfants H et I ont encore une année
de scolarisation a effectuer en classe Soleil.

La trajectoire de cette cohorte de 12 enfants confirme
un certain nombre de prédicteurs que la littérature énon-
ce, notamment la corrélation avec le degré de sévérité
des symptomes (Ben-Itzchak & Zachor, 2007, Matson
& Smith, 2008) et I’efficience intellectuelle (Harris &
Handleman, 2000, Scheibman, 2000, Eldevik et al., 2006,
Magiati and al., 2007, Remington, 2007). Cependant, les
troubles du comportement, parfois au premier plan a T0,
peuvent masquer d’importantes potentialités du jeune
enfant, d’autant qu’il est encore vierge de toute stimu-
lation. La trajectoire de I’enfant I en témoigne : il n’était
pas évaluable en TO (aucune motivation ni compliance).
Il présente, a I’issue de la premiére année, des habiletés
identifiées en T1 qui s’averent trés significatives en T2.
En fait, chez le jeune enfant, les progres tracés sur les
premiers mois d’accompagnement paraissent étre un in-
dicateur non négligeable au plan pronostique. L’évolution
des compétences en imitation et particuliérement en imi-
tation verbale est notamment donnée comme un prédic-
teur par certaines ¢tudes (Stone & Yoder, 2001, Sallow &
Graupner, 2005).

1l serait donc opportun dans le cadre d’une cohorte plus
large (ce que permettra 1’expérimentation des futures
unités d’enseignement prévue par le Plan Autisme 2013-
2017), d’évaluer de plus prées, les corrélations initiales
ou évolutives a méme de déterminer la population qui

Cognition Langage Langage Motricité Motricité Imitation
Verbale Expressif Réceptif Fine Globale Oculo-

Pré-Verbale Motrice
2.10 ans 12 <12 <12 19 19 <12
Enfant F | 4.2 ans 31 13 20 27 30 26
5.2 ans 32 13 20 33 38 29
2.9 ans 15 <12 <12 22 19 16
Enfant G | 4.9 ans 33 19 24 28 31 30
5.6 ans 44 28 29 35 36 32
3.9 ans 18 <12 15 26 32 18

Enfant H
4.9 ans 28 <12 16 30 36 25
2.11ans NR NR NR NR NR NR

Enfant I
3.11ans 20 <12 12 24 26 19
3.3 ans 34 <12 20 30 32 27

Enfant J
Tableau 3. 4.9 ans 43 29 44 46 38 42
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répond le mieux a cet accompagnement. Si une majorité
d’enfants peut tout a fait tirer bénéfice de ce dispositif,
il est sirement d’autres réponses qui peuvent étre plus
ajustées a certains types d’enfants. L’équipe de la classe
Soleil s’interroge notamment sur le profil sensoriel d’en-
fants marqués par des troubles importants de la modula-
tion, qui impliquerait un aménagement des espaces plus
adapté qu’en milieu collectif de classe.

XI Bénéfices et limites

1- Pour les enfants avec TSA

Le bénéfice le plus essentiel pour un enfant accueilli au
sein de la classe Soleil est de profiter d’une intervention
éducative précoce qui instruit des comportements prére-
quis essentiels, met en place une communication fonc-
tionnelle, apprend a un enfant a vivre parmi ses pairs et a
intégrer, des la petite enfance, un certain nombre de nor-
mes sociales. Tous ces apprentissages diminuent forcé-
ment les handicaps additionnels a I’autisme, empéchant
notamment que des troubles du comportement et des dé-
ficits divers s’inférent.

Cet accompagnement permet par ailleurs a 1’enfant por-

teur de TSA de bénéficier de I’acces a un dispositif de droit

commun : un enseignement d’habiletés académiques et

sociales ajustées a ses capacités. Dans cette scolarisation

a temps plein, ’enfant a toutes les chances d’acquérir peu

a peu son « métier » d’éléve et les compétences qui s’y
rattachent.

Pour autant, I’évolu-

Savoir faire et concertation
sont les deux maitres mots
de cette expérience.

Les exigences posées a tous
les adultes de la classe Soleil
mais aussi aux enseignants
des classes d’accueil
nécessitent de s’approprier
des outils et des compétences

spécifiques.

tion de chaque enfant
au sein de la classe
soleil lui est propre.
On sait que la défi-
cience intellectuelle
est réelle pour cer-
tains. De méme, cer-
taines particularités
précédemment évo-
quées peuvent rendre
trop compliquée la

vie en grand groupe.
Il appartient donc a
I’équipe de scolarisation de trouver a I’issue des 3 ans,
le meilleur lieu (CLIS, IME) ou la meilleure formule
(temps différenciés domicile/école) pour 1’enfant qui ne
pourra pas, a terme, rejoindre une scolarisation en classe
ordinaire.

2- Pour les enfants non TSA

Les autres enfants de 1’ établissement, « citoyens du monde
de demain », apprennent, dés leur plus jeune age, a vivre
avec des enfants différents dans un monde ou personne
n’est comparable. En début d’année, 1’enseignante de la
classe Soleil rencontre chaque classe de maternelle ainsi
que les classes primaires qui le souhaitent pour expliquer
les particularités des enfants scolarisés en classe Soleil et
initier les autres éléves a 1’outil PECS, afin qu’ils puissent

par la suite recevoir les demandes qui leur seraient faites.
Des ateliers de jeux de société ou de construction sont
organisés périodiquement pour les enfants de Moyenne
section en classe Soleil (décloisonnement inversé).

Les enseignants des classes ordinaires relaient au quoti-
dien cet accompagnement des ¢léves non TSA. Le plus
difficile pour eux sera parfois de faire respecter les re-
gles de la vie quotidienne de I’école aux petits « soleils »
et de savoir leur dire non. Il est de notre responsabilité
d’adultes de veiller a ce que 1I’hétéro agressivité de cer-
tains éléves avec TSA ne mette pas en danger leurs petits
camarades.

3- Pour les professionnels

Savoir faire et concertation sont les deux maitres mots de
cette expérience. Les exigences posées a tous les adul-
tes de la classe Soleil mais aussi aux enseignants des
classes d’accueil nécessitent de s’approprier des outils
et des compétences spécifiques. Il faut de la préparation
matérielle, de la rigueur et de la précision technique tant
dans la réalisation des activités proposées que dans leur
évaluation. On apprend aussi a mettre en ceuvre en per-
manence une concertation plurielle et a devenir personne
ressource au sein de I’école et au-dela. Il est de plus en
plus fréquent dans I’établissement de voir réinvestis cer-
tains outils de la classe Soleil (emploi du temps visuel,
contrat de travail, adaptation de la tache....) au profit
d’enfants non autistes mais a besoins pédagogiques par-
ticuliers.

Le lien avec les parents est sans doute plus étroit qu’en
classe ordinaire. Ces parents d’éléves différents ont be-
soin d’une écoute et d’une présence plus importantes
mais non moins enrichissantes et valorisantes au plan
humain.

Au sein de la classe Soleil, la vie d’équipe est une réalité
qui suppose des temps de partage et d’échanges nom-
breux. Ils sont nécessaires pour I’efficacité du travail
mais aussi pour accepter des évidences : tout enfant a a
suivre sa propre trajectoire développementale et malgré
toute notre bonne volonté, nous ne sommes pas « des su-
per-héros » a méme de « guérir » ou de « normaliser » tel
ou tel enfant.

C’est souvent plus difficile pour les collégues de clas-
se ordinaire qui accueillent les éléves issus de la classe
Soleil et qui ont a fournir un investissement personnel
fort pour se former a 1’autisme et entrer dans la logique
des techniques éducatives mises en place. Certains jours,
pésent la solitude et la fatigue parce qu’il y a des groupes
classes difficiles avec d’autres enfants a probléme.

4- Pour les parents

Pour les parents, inscrire son enfant en classe Soleil,
quand le projet est bien compris, c’est nous disent-ils
souvent, avoir le sentiment « que les meilleures chances
sont données a leur enfant ». Ils deviennent les parents
d’un éleve. IIs sont représentés au sein de 1’association de
parents d’éleves par le biais d’'une maman déléguée.
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Ils bénéficient d’une formation aux techniques recom-
mandées et d’une guidance sans doute insuffisante mais
cruciale, qui les requalifie bien souvent dans leur role
de parents et de premiers éducateurs. Cet étayage leur
redonne confiance, d’autant que le libre-échange d’in-
formations valorise les savoir-faire qui existaient ou se
mettent en place au domicile.

Par ailleurs, ils créent des liens de solidarité voire d’ami-
tié avec les autres parents de la classe qui rencontrent des
difficultés identiques aux leurs. La pair-aidance (aide par
les pairs) est de mise (organisation d’une « ludothéque »
interne a la classe afin d’échanger les jouets, cafés des
mamans, échanges téléphoniques....).

Pourtant, nous avons tres vite pris conscience de la plus
grande limite : 1a ou la classe ordinaire révele la diffé-
rence de fagon parfois trés douloureuse, la classe Soleil
aménage et devient I’illusion du remeéde au diagnostic
tout juste tombé. Cela retarde parfois I’acceptation du
handicap, un travail a faire par les familles elles-mémes
et que I’école ne peut soutenir de fagon suffisante.

De plus, les techniques mises en ceuvre imposent un in-
vestissement familial fort. Les parents doivent se former,
mettre en ceuvre au quotidien des gestes précis et trans-
mettre un certain nombre de données. Ce transfert des ac-
quis implique une articulation étroite et journalicére avec
I’enseignant, plus importante que pour un autre éleve.
Tous les parents et toutes les configurations familiales ne
sont pas @ méme de répondre a ces exigences.

Enfin, il faut accepter que I’école ordinaire ne soit pas
la réponse dans la durée pour certains enfants. Cela peut
étre compliqué et générer une souffrance a la fronti¢re du
sentiment d’échec pour les parents concernés.

XII Conclusion

L’expérience de la classe Soleil valide que I’ABA peut
tout a fait soutenir une pédagogie scolaire et que 1’in-
tervention précoce comportementale en milieu inclusif a
tout son sens. Les progres des éléves de la classe Soleil
en sont la preuve. La mise en place des unités d’ensei-
gnement en cycle 1 est a ce titre, une initiative du Plan
Autisme trés judicieuse, a condition qu’elle prenne en
considération un certain nombre de points de vigilance :

- Ces unités d’enseignement doivent respecter le cadre
de la scolarisation et ne pas se transformer en institu-
tion médico-sociale hors les murs : les objectifs doi-
vent étre ceux de 1’inclusion scolaire et I’enseignante
doit étre le pilote du dispositif. Les professionnels de
I’éducatif (éducateurs, AMP, moniteurs éducateurs)
et du thérapeutique (psychologue, paramédicaux)
doivent rester dans un réle d’appui de deuxieme li-
gne.

- Les moyens a dédier sont importants : le ratio d’enca-
drement doit étre suffisant pour permettre un travail
en individuel la plus grande partie du temps (étayage
individuel y compris sur les temps collectifs au dé-
part). Les temps de concertation, de préparation ma-

térielle et de traitement des données sont a dimen-
sionner correctement.

- Le décloisonnement en classe ordinaire doit étre pré-
vu dés que possible (souvent dés la deuxiéme année)
en faconnement progressif pour permettre une inclu-
sion scolaire a temps plein au terme des trois années.
Ce projet doit donc étre celui d’un groupe scolaire et
pas seulement d’une classe. Le directeur de 1’école y
a un role de coordination clé.

- La formation et I’accompagnement des familles sont
aussi déterminants. Les Unités d’enseignement auront
un grand bénéfice a pouvoir intervenir au domicile
pour mettre en ceuvre cette guidance parentale.

- L’évaluation longitudinale des enfants par un service
référent est indispensable en mesure des progres et en
étayage du dispositif.

- La supervision experte par un professionnel exter-
ne est une clé de volte incontournable pour former
I’équipe aux gestes techniques, accompagner la mise
en place des différents outils (outils d’évaluation et
de programmation, moyens de communication, pro-
cédures d’enseignement, grilles de cotation...) et in-
tervenir efficacement sur les comportements-défis.

La pluridisciplinarité et I’extension d’accompagnement
(temps périscolaires, interventions au domicile...) seront
des plus-values non négligeables par rapport a la classe
Soleil qui a capitalisé un certain nombre de savoir-faire
dont peuvent bénéficier ces Unités d’Enseignement. Ces
futurs dispositifs ont en effet a tirer profit de la modé-
lisation de la classe Soleil, issue d’une expérimentation
construite au fil de cinq années d’un travail d’équipe sou-
vent intense, qui a impliqué un questionnement perma-
nent, a la hauteur du succes qui est le sien.
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Coordination de parcours

et trajectoires longitudinales
L’apport des réseaux

dans le domaine de ’autisme

Said Acef’

w’il s’agisse des situations de handicap dont

I’autisme, des problématiques relatives a la

santé mentale (Fleury, 2011), de la vulnérabilité
du sujet agé ou de la prise en charge des maladies chro-
niques, la mise en réseau des acteurs est une nécessité
incontournable afin de garantir la continuité et la globa-
lité¢ des parcours d’acceés aux soins, aux services et aux
droits. D’emblée, il convient d’éclairer cette approche
« réseau » par les éléments déterminants de la littérature
scientifique et des expériences probantes en France et a
I’international.

Dans le domaine de ’autisme, les ruptures de parcours
et les obstacles a I’accessibilité aux soins, services et aux
droits sont nombreux et jalonnent la trajectoire de vie des
personnes et des familles, avec une récurrence particu-
liére aux périodes d’ages charniéres.

Plusieurs facteurs contribuent a cet état de fait :

- la fragmentation de 1’offre, de I’organisation et du
fonctionnement des établissements et services ;

- le manque de fluidité et de cohérence des mécanismes
d’accessibilité entre les différents segments d’offre et
opérateurs de services ;

-> un continuum de services parfois insuffisant en quan-
tité et inégale en qualité de service ;

- Pinsuffisance de la coopération des acteurs, de ’in-
tégration des pratiques et des organisations au niveau
des territoires notamment autour des situations com-
plexes d’autisme.

Le Plan Autisme 2013-2017 a clairement pointé 1’enjeu
d’intégration et la logique de parcours comme les clefs
de voute des réponses a apporter aux besoins et attentes
des personnes avec autisme et des familles.

Un parcours global et coordonné dépasse la logique de
filire de soins ou d’accompagnement et constitue un
challenge collaboratif par lequel chaque professionnel,
ressource ou service s’inscrit dans une perspective modu-
laire et cumulative comme ’un des segments contribuant
a la prise en compte de I’ensemble des axes d’accessibi-
lité utiles (voir figure I page suivante).

Dans ce contexte, il s’agit, a partir des expériences pro-
bantes en France et au niveau international, d’apporter

un éclairage méthodologique et scientifique sur la mise
en réseau des acteurs dans une logique de parcours coor-
donné.

Le travail en réseau semble trés souvent une évidence
pour les professionnels ou les organisations tant chacun
considere étre 1égitime et compétent pour en assumer le
pilotage. Au niveau des parcours, la coordination est glo-
balement considérée comme un allant de soi, une forme
naturelle et spontanée de I’action professionnelle. Et
pourtant, les écueils quotidiens rencontrés par les person-
nes en situation de handicap ou atteint par une maladie
chronique démontrent combien il est fondamental de
passer de cette coordination naturelle et spontanée a une
coordination dédiée et rationnelle. C’est le présupposé
sur lequel repose I’approche de I’intégration des soins et
services en réseau.

De fait, le travail en réseau réfere au concept d’intégra-
tion des soins et services qui peut se définir comme le
processus durable et dynamique qui consiste a créer et
maintenir une régulation permettant de développer et de
renforcer I’interdépendance des liens entre des acteurs et
des organisations hétérogenes d’un territoire. Ces acteurs
agissent ensemble dans le cadre d’une responsabilité
populationnelle partagée et se tiennent collectivement
imputables de la qualité du service rendu aux personnes
concernées.

Passer de la notion de travail en réseau au concept opé-
rationnel d’intégration n’est pas juste affaire de sémanti-
que. L’intégration vise explicitement a réduire la discon-
tinuité des parcours des personnes, la fragmentation et
les doublons dans le systéme de réponses aux besoins des
personnes. Quelques repéres utiles :

- Lintégration est corrélative aux situations de vulnéra-
bilité d’une population donnée nécessitant le recours
simultané a plusieurs opérateurs et services d’un ter-
ritoire ;

- Lintégration ne se résume pas a la coordination de
parcours et touche les différents niveaux du systéme ;

- L’intégration est un processus dynamique et continu

visant la transformation des réponses utiles aux per-
sonnes concernées

! Directeur, Centre Ressources Autisme Ile de France, Saidacef.perso@gmail.com
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Figure 1. Segmentation-type de la gamme de services a garantir dans le parcours de vie d’un enfant avec autisme

- Les moyens et outils mis en ceuvre relévent des diffé-
rents registres sur lesquels le processus d’intégration
doit agir : niveaux clinique, normatif, fonctionnel,
structurel et financier, etc.

Sur la base de ces enjeux de déclinaison de I’intégration,
plusieurs auteurs? mettent en exergue des dimensions par-
ticulieres de I’intégration des soins et services en réseau.
La réussite durable de cette approche contemporaine de
la mise en réseau, et des stratégies qui s’y rattachent, sup-
pose d’agir aux différents niveaux d’intégration, complé-
mentaires et indissociables entre eux :

- Lintégration clinique s’attache aux interventions et
vise la constitution de communautés de pratiques pro-
fessionnelles, la mise en cohérence de ces pratiques
quel que soit le degré d’hétérogénéité des contextes
d’interventions ;

- L’intégration fonctionnelle ou administrative s’inté-
resse plus au niveau organisationnel, de la gouver-
nance, des mécanismes administratifs et aux normes
institutionnelles qu’il convient de rendre plus lisibles,
cohérents entre eux, voire a simplifier ;

- L’intégration financiére aborde 1’épineuse question
des régles de tarification, d’enveloppes de finance-
ment, leur fongibilité ainsi que I’évolution des méca-
nismes d’allocations de ressources passant d’une lo-
gique d’établissement a une logique populationnelle
(voir figure 2).

L’intégration est étroitement liée a 1’émergence récente

de la logique de parcours personnalisé de santé, de trajec-

toire de vie la plus fluide, continue, diversifiée et globale
possible.

En complément, il est important de poser les quatre prin-
cipes fondamentaux (Gozlan & Acef, 2007) de cette lo-
gique d’intégration en réseau : la coresponsabilité popu-
lationnelle, la subsidiarité de 1’action, la facilitation des
processus, la transversalité de 1’offre.

Le principe de subsidiarité vise a garantir, autant que fai-
re se peut, 1’acces aux dispositifs de droit commun ce qui
conduit a mettre en ceuvre des stratégies concrétes pour
renforcer la capacité d’actions des acteurs de proximité,
de premicere ligne et du quotidien.

2 A ce propos, le « position paper » (prise de position) de la SFGG constitue I’article de référence : Somme et al., (2013).« Prise de
position de la société de gériatrie et gérontologie sur le concept d’intégration (texte intégral). Gérontologie et société, 2, n°145,

p. 201-226..
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Figure 2. Les trois niveaux
de mise en réseau / intégration
des soins et services

Créer des communautés de pratiques professionnel-
les afin de garantir la cohérence et la continuité des
interventions.

Intégration clinique

Simplifier et fluidifier les mécanismes administratifs,
des normes de gouvernance et de fonctionnement des
établissements et services afin de lever les obstacles a
la coopération entre acteurs.

La facilitation des proces-
sus d’accompagnement, de
soins et d’aide référe notam-
ment a la fluidité des infor-
mations utiles, au partage de
I’expertise professionnelle,
a la co-construction des in-

Intégration fonctionnelle

Modifier les régles de tarification, d'enveloppes de fi-
nancement, leur fongibilité ainsi que les mécanismes
d'allocations de ressources afin de passer d'une logi-

Intégration financiére

terventions, a la valorisation

que d'établissement a une logique populationnelle.

des savoir-faire réciproque
et un apprentissage de la co-
intervention auprés des personnes.

La coresponsabilité populationnelle engage concréte-
ment collectivement les acteurs d’un territoire a garantir
une offre globale, accessible, acceptable et adaptée pour
les personnes concernées. Agir en coresponsabilité sup-
pose d’inscrire son action professionnelle dans le cadre
d’un continuum de services.

La transversalité de I’offre suppose une vision globale
et partagée des conséquences déléteres de la fragmenta-
tion de notre systéme et des pratiques dans I’appréhen-
sion des besoins et attentes exprimées par les personnes
concernées. Elle se concrétise notamment par 1’effort a
faire concernant I’évaluation multidimensionnelle des
situations, la formalisation de plans de services indivi-
dualisés prenant en compte I’ensemble des dimensions
et tenant compte de la perspective propre de la personne
vers qui sont délivrés les soins et services.

La clarification de ces principes constitue le préalable
nécessaire a la mise en ceuvre des leviers opérationnels —
la « boite a outils réseau » — de I’intégration.

Les leviers opérationnels
de l’intégration
des soins et services en réseau

Dans le contexte francais, 1’expérience la plus aboutie
dans le domaine de I’intégration est le processus d’expé-
rimentation, puis de généralisation, des dispositifs d’in-
tégration dits « MAIA » (Maisons pour 1’ Autonomie et
I’Intégration des malades Alzheimer). C’est en effet via
les MAIA (qui sont tout sauf des maisons...) que pour la
premicre fois, en France, les recommandations de bon-
nes pratiques et les expériences probantes du « travail en
réseau » ont été déclinées en les adaptant a notre contex-
te institutionnel et territorial.

L’implantation des dispositifs d’intégration MAIA se

structure autour de six leviers * indissociables entre

eux :

> La concertation : elle se concrétise par la mise en
ceuvre et I’animation de deux instances de dialogue

et de concertation (espaces collaboratifs) aux niveaux
stratégique (décideurs) et tactique (responsables
d’établissements et services). Ces deux tables assu-
rent une fonction de régulation mais aussi de prise
de décisions visant a faciliter la mise en ceuvre de
I’intégration. L’objectif est de garantir une dynami-
que durable et positive d’échanges et d’espaces colla-
boratifs structurés permettant aux acteurs d’assumer
le principe de coresponsabilité populationnelle. Il
s’agit donc de constituer et faire vivre deux tables de
concertation a un niveau stratégique et tactique. La
table de concertation stratégique se compose des dé-
cideurs et des financeurs territoriaux dont I’ARS, les
Conseils généraux de chacun des territoires concer-
nés, 1’Assurance maladie, I’Education et la MDPH
notamment. Elle y associe également des représen-
tants institutionnels des opérateurs du territoire ayant
une capacité d’effet-levier vers leurs membres ou
collegues. Le niveau de représentation doit étre dé-
cisionnel et légitime pour les membres de la table de
concertation stratégique. Ses membres doivent avoir
le mandat et la marge de manceuvre pour engager leur
institution dans les codécisions prises. Compte tenu
de I’antériorité des tables de concertation stratégique
MALIA et de tout autre comité de concertation préexis-
tant dans le territoire concerné, il est envisageable de
s’appuyer sur ces dispositifs préexistants afin de ne
pas démultiplier les tables, ici sur ’autisme et demain
dans d’autres domaines de handicap ou de maladie
chronique. Il y a donc une évidence a s’appuyer sur
la table de concertation stratégique MAIA en com-
plétant sa composition compte tenu de la spécificité
du champ du handicap/autisme. Quant a elle, la table
de concertation tactique se compose des responsa-
bles d’établissements et services sanitaires, sociaux
et médico-sociaux, des professionnels de santé libé-
raux et des acteurs associatifs qui accompagnent au
quotidien les personnes avec autisme et les familles.
Le niveau de représentation doit étre également déci-
sionnel et 1égitime pour prendre les codécisions. La
concertation vise, aux différents niveaux d’opération-

> Des référentiels et cahier des charges ont été élaborés pour garantir un déploiement optimal de 1’approche MAIA en France :

http://www.cnsa.fr/article.php3.id _article=603
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nalité, a construire des nouveaux modes de coopé-
ration, une nouvelle maniére de travailler ensemble
pour vivre ensemble.

> Le guichet intégré : ¢’est la réponse organisée et par-
tagée afin de réduire ’errance, le désarroi et les iné-
galités d’acces et de réponse des usagers (personnes
avec autisme, familles). Le guichet intégré n’est pas
une plate-forme de services délivrant directement les
prestations de soins et d’aides. Ce n’est pas non plus
une instance qui regroupe les moyens des différents
acteurs. S’opposant a une logique de type « guichet
unique », le guichet intégré se structure autour de mé-
canismes structurés entre les différentes portes d’en-
trée possibles afin de garantir a 1’usager une accessi-
bilité efficiente.

= La gestion de cas : ¢’est un processus visant la coor-
dination des parcours, dont les mécanismes sont as-
surés par un professionnel assumant cette fonction et
les nouveaux réles qui découlent. Ce levier sera revu
plus en détails dans la derniére partie de cet article.

> L’évaluation multidimensionnelle : c’est le proces-
sus d’évaluation croisée, formalisé autour d’un outil
standardisé, permettant une appréhension unifi¢e des
situations en évitant les redondances des procédures
de chacune des organisations auxquelles 1’usager est
référé et couvrant I’ensemble des domaines de vie.

> Leplan de services individualisé : ¢’est la conséquen-
ce de I’évaluation multidimensionnelle de la situa-
tion de la personne qui intégre I’ensemble des plans
d’aides, de soins et d’accompagnement. Il précise
également les mécanismes de coordination — le qui
fait quoi, comment, dans quel délai — en lien direct
avec les acteurs directement impliqués dans le suivi
de la situation.

= Le systeme d’information partagé : il se décompose
entre un répertoire opérationnel des ressources, le
dossier de suivi individualisé du parcours des person-
nes intégrant 1’anticipation des risques et la gestion
des transitions.

En complément des six leviers définis dans le cadre des

MAIA, d’autres mécanismes complémentaires sont a

mettre en ceuvre par le pilote et I’équipe de coordination

notamment au niveau clinique et fonctionnel.

Sans exhaustivité, il semble important d’insister sur les

outils suivants :

- les actions de sensibilisation,

> les programmes de formations
pluri-professionnelles,

> les dispositifs complémentaires a la formation
croisée de type : analyse des pratiques
et supervision croisée,

- les programmes de « cross-training » (immersions
croisées, rotations positionnelles inter-organisations),

- le protocole dit « RCP » (Réunions de Concertation
Pluri-professionnelle),

- les « consultations » conjointes ou autre dispositif
relevant de I’approche « soins partagés »,

- Les protocoles cliniques spécifiques a certains
domaines de soins et d’accompagnement
des personnes.

La mise en ceuvre de cet outillage intégratif répond a des
objectifs précis et tenant compte du niveau d’intégration
des pratiques actuel et visé.

La logique de déploiement de ces mécanismes doit per-
mettre de garder une cohérence de déploiement progres-
sif et continu de I’intégration sur ses deux volets princi-
paux :

—> renforcer la densité des liens opérationnels entre les
acteurs impliqués dans le parcours de soins et de
services des personnes ;

—> travailler sur I’étendue des liens opérationnels en
agrégeant simultanément de nouveaux acteurs dont
la contribution est attendue pour répondre aux be-
soins de soins et services des personnes.

L’intégration des soins et services en réseau reléve donc
d’un processus dynamique qui doit tenir compte du ni-
veau de complexité (Leutz, 1999) des situations. Ainsi,
le choix des outils d’intégration respecte une gradation a
trois niveaux ce qui permet, notamment, d’éviter de sortir
I’artillerie lourde de cette approche réseau pour des situa-
tions « facilement » régulables et a contrario de parier sur
des mécanismes ponctuels et 1égers d’intégration alors
que les acteurs seraient confrontés a un haut niveau de
vulnérabilité et de risques dans le parcours et les situa-
tions des personnes.

Le premier niveau de gradation dit de « liaison » im-
pliquent des mécanismes de régulation simple qui vise
juste a établir des protocoles de coopération entre orga-
nisations tant au niveau de I’information échangée ponc-
tuellement, les orientations entre les différents services
et une visibilité des ressources existantes incluant leurs
critéres d’accessibilité. Ce premier niveau de complexité
des situations ne nécessite pas une forte densité de liens
entre partenaires ni des processus d’anticipation des ris-
ques relatifs a la vulnérabilité des personnes. C’est le
niveau de base de I’intégration qui se concrétise par la
mise en place de fiches de liaison, de conventions inter-
organisations, d’un systéme de suivi a date, d’un agent
de liaison (infirmiére, travailleur social par exemple) qui
gere les transitions de parcours et les orientations vers les
ressources adéquates.

Le second niveau de complexité dit de « coordination » -
avec le risque majeur de confusion que ce terme recouvre
dans le langage commun du travail en réseau — engage
une plus forte densité et étendue des liens entre les par-
tenaires afin de garantir [’acces aux soins et la cohérence
entre les soins primaires et les services spécialisés. Elle
correspond a des situations individuelles plus complexes
(besoins, soutien et autonomie) dans la gestion des trou-
bles, du handicap et de ses conséquences en vie quoti-
dienne. La coordination suppose d’identifier préalable-
ment et d’anticiper les processus cliniques et organisa-
tionnels a structurer entre les différents acteurs du par-
cours de soins. C’est a ce niveau de complexité que 1’on
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voit véritablement apparaitre I’importance de déployer
des outils concrets et durables pour réussir a intégrer les
pratiques et les organisations. C’est aussi a ce niveau que
le processus de « case management » (gestion de cas)
prend toute son importance. L’essentiel des outils présen-
tés précédemment reléve de ce niveau de complexité.

Le troisiéme niveau de complexité dit d’« intégration
complete » est réservé aux situations les plus instables,
complexes et se référe donc aux troubles graves, persis-
tants a haut risque de rupture ou d’effet négatif quant a
I’observance, la compliance, la stabilité et la qualité de
vie de la personne. 11 s’agit alors de constituer une équipe
sous mandat unique, compléte en termes de compétences
requises pour I’intervention incluant du « case manage-
ment » (Bond, 2001).

Nous sommes peu habitués dans le contexte frangais a
penser le travail en réseau sous cet angle gradué et dyna-
mique. Et I’on assiste donc souvent, malheureusement, a
I’échec des tentatives de création de réseaux structurés
faute d’une ingénierie adaptée et durable.

Les effets probants des différents niveaux d’intégration
(clinique, fonctionnelle, normative, etc.) ne peuvent se
jauger a court terme. Il est couramment admis que la me-
sure des effets intermédiaires de I’intégration nécessite
un développement sur une période d’au moins trois ans ;
étant entendu que ’enjeu sera de produire trés rapide-
ment un cercle vertueux d’apprentissage de 1’intégration
en acceptant de commencer par des objectifs a portée
d’atteinte, raisonnables en nombre et avec les partenai-
res avec lesquels des liens forts sont déja établis. Pour
autant, il conviendra trés vite de s’intéresser a I’exten-
sion de son réseau de partenaires, ceux avec lesquels les
liens de coopération sont dits « faibles » car ce sont ces
liens faibles qui concentrent le potentiel d’innovation né-
cessaire a la réponse aux besoins non couverts en 1’état
actuel du « travail de réseau ».

La pérennisation des partenariats prenant alors la forme
de véritables dispositifs intégrés nécessite de se prémunir
contre plusieurs facteurs entravants.

Pour illustrer ces concepts :
le développement
d’un réseau expérimental

RéPIES est un dispositif expérimental créée

en 2002, situé sur I’Est du Val d’Oise et centré sur la problé-
matique des enfants et adolescents avec autisme en situation
de rupture ou de transition.

A T’origine du projet, un constat partagé par des acteurs de
secteurs différents, confrontés a des situations mettant en
difficulté leurs institutions de par la spécificité et la néces-
sité d’articulation des interventions qu’elles convoquent.

L’hopital de Gonesse se joint alors a plusieurs associations
médicosociales du territoire dont ’ODAPEI 95 pour créer
un dispositif d’étayage qui permettrait de proposer aux ac-
teurs de prises en charge de ces situations, un accompagne-
ment, des formations et des espaces de concertation inter-
sectoriels.

Ce dispositif fonctionne maintenant depuis pres de dix ans
sous le nom de R¢PIES.

L’équipe REPIES a tiss¢ un vaste réseau de partenariats et a
capitalisé un savoir faire concernant I’accompagnement des
situations dites « sans solution ».

En 2011, le réseau participe a la création du « Dispositif de
1¥ligne 95-2 ». Des structures et des institutions issues de
secteurs et de cultures différents décident de créer un groupe
de travail, d’ouvrir un staff d’échange autour de situations
cliniques et de co-construire des projets de formation sur
leur territoire. Ainsi, des services hospitaliers s’associent a
des structures médico-sociales et privées pour créer la pos-
sibilité pour les familles de I’Est du Val d’Oise de bénéfi-
cier de diagnostics et de prises en charge de proximité, avec

une attente moindre et répondant aux recommandations de
la Haute Autorité de la Santé. Le réseau se constitue alors
comme |’un des acteurs de ce partenariat dont il étaye les
missions par sa connaissance des ressources du territoire.

Par ailleurs, REPIES s’inscrit au sein des politiques trans-
versales associant 1’énergie des professionnels de santé et
les politiques de ville : les Contrats Locaux de Santé vi-
sent a permettre la mise en place de politiques conjointes
entre les Agences Régionales de Santé et les municipalités
sur des questions ciblées de santé publique. Ainsi, le réseau
participe a la réflexion et a la formation des personnels mu-
nicipaux de Sarcelles, Villiers-le-Bel et Garges-les-Gonesse
sur la question de I’autisme : session de sensibilisation, ani-
mation de groupes de travail, co-construction de protocoles
d’accueil...

Enfin, RéPIES travaille actuellement a construire un ré-
seau de médecins libéraux intéressés pour s’investir dans
le parcours des enfants avec autisme, pour se former et se
constituer ainsi comme « professionnel ressources » pour
les acteurs et les familles du territoire.

Le récent Plan Stratégique Régional de Santé produit par
I’ARS Ile-de-France ainsi que le Plan Autisme 2013-2017
¢laboré par le Ministére de la Santé conforte le dispositif
RéPIES dans ces missions initiales : ce qui apparaissait né-
cessaire a quelques uns il y a dix ans constitue aujourd’hui
les fondements d’une prise de conscience généralisée.

L’aménagement des réglementations en faveur des dispo-
sitifs favorisant 1’articulation et la continuité des parcours
encourage le dispositif REPIES a se renforcer par la mise
en place d’une organisation permettant de poursuivre son
travail a I’adresse des enfants et adolescents en situation de
rupture et de le développer tant géographiquement que dé-
mographiquement.

Marie Bobot

le Bulletin scientifique de [ arapi - numéro 33 - printemps 2014 23




Ateliers - Université d’automne

Pérennisation des partenariats via
les stratégies d’intégration des soins
et services : les facteurs-clés de réussite

Avant d’aborder les facteurs-clés de succes (Fleury, 2002)
des stratégies d’intégration, il est proposé de dresser un
court inventaire des facteurs entravant la réussite de cette
démarche :

- la résistance au changement liée a I’inertie du sys-
téme et des pratiques instituées mais aussi en lien
avec I’entropie (perte d’énergie du systéme liée a la
surcharge de travail mobilisée chez les partenaires) ;

—> ’autonomisation et la volonté de prise de pouvoir par
une ou plusieurs organisations impliquées montrant a
ce titre la défaillance de fonctionnement (voire 1’ab-
sence) des tables de concertation ;

—> la pénurie des ressources et services du territoire in-
diquant que le développement de ces stratégies ne
peut se faire de la méme fagon en milieu urbain dense
qu’en milieu rural ;

-> les contraintes normatives, institutionnelles et finan-
ciéres de chacune des organisations ;

- le manque de connaissance du réseau d’acteurs, les
doublons et la complexité du systéme ;

—> la confrontation idéologique et politique entre les or-
ganisations, les conflits de position dominante met-
tant en exergue la crainte du contrdle et de la perte
d’autonomie et des marges de manceuvre ;

- l’absence de consensus partagé sur les besoins,
les modalités d’intervention et les actions a mener,
consensus qui aurait pu et dii étre construit par une
démarche de diagnostic qualitatif partagé au niveau
territoire ;

—> la faible implication durable de I’un des partenaires
principaux ;

- P’insuffisance de ’approche managériale du change-
ment, de 1’innovation, des projets et de la régulation
des conflits.

En conséquence, les facteurs-clés de succes :

- Une prise de position claire et une implication forte
des décideurs (Trouvé et al., 2013) et des autorités de
controle/tarification ;

- la présence d’une gouvernance forte pour la régulation
du dispositif au niveau politique et stratégique ;

- P’implication de I’ensemble des partenaires (niveau
stratégique, tactique et opérationnel) ;

- un leadership de type participatif et centré sur la notion
de collectif apprenant ;

- une vision partagée des objectifs de la réforme a
conduire et de I’organisation des services ;

- la clarification des mandats de chacun concernant les
procédures de fonctionnement et de référence entre
professionnels et services ;

- I’implantation suffisante de stratégies d’intégration et
d’incitatifs appropriés au changement attendu ;

- L’adaptabilité, la souplesse dans la mise en ceuvre te-
nant compte de la capacité de progrés des acteurs ;

- Une approche réellement centrée sur la perspective des
usagers (besoins, attentes, qualit¢ de service rendu)
supposant d’abandonner la logique de structures pour
parvenir a une logique de services ;

- I’identification et formalisation des trajectoires d’acces
aux soins et services (accessibilité, continuité, quali-
té).

La gestion de cas comme levier
de « coordination de parcours »

Ce n’est qu’a ce stade d’explicitation de I’ensemble des
enjeux, mécanismes et facteurs qu’il est possible d’abor-
der la notion de « case management » (gestion de cas) qui
est trés largement mise en avant actuellement. Comme
si le recrutement d’un « gestionnaire de cas » pouvait
a lui-seul réduire la complexité des problémes et rendre
plus fluide et global la trajectoire des usagers. Il est donc
essentiel de rappeler une nouvelle fois que la gestion de
cas n’a aucun sens ni efficacité si elle est mise en ceuvre
isolément de I’ensemble des stratégies et leviers néces-
saires a ’intégration.

Avant de définir ce que recouvre ce concept de gestion
de cas/« case management », insistons tout de suite pour
dire qu’il ne s’agit pas d’un nouveau métier mais bien
d’un socle de compétences nouvelles a greffer sur les mé-
tiers existants du soin, de I’accompagnement et de 1’aide
permettant d’assurer les responsabilités afférentes a cette
fonction.

La gestion de cas (« case management ») est un proces-
sus par lequel (Bachrach, 1989) :
 on obtient, coordonne et assure 1’utilisation, par
les usagers souffrant d’une maladie chronique,
des soins et des services. ..
* qui les aideront a satisfaire d’une fagon a la fois
efficace et efficiente leurs besoins multiples et
complexes.

Le but ultime de la gestion de cas est de favoriser la
continuité des soins et de permettre que les différents
professionnels et partenaires du systéme de santé soient
accessibles, en renforgant leurs responsabilités partagées
et leurs actions.

Il existe différentes formes de gestion de cas (Bedell et
al., 2000 ; Somme et al., 2012) tant aux niveaux des pres-
tations délivrées que de I’intensité de suivi requis compte
tenu du degré de complexité de la situation des person-
nes.

La fonction de courtage existe dans toutes les formes de
gestion de cas mais si on réduit ’action des gestionnai-
res de cas/coordonnateurs de parcours, on s’expose trés
vite aux limites de 1’exercice. En effet, le « case mana-
gement » de courtage consiste simplement & mettre en
relation 1’usager avec le service envisagé en fonction du
besoin repéré. Il est généralement considéré comme inef-
ficace. Il est néanmoins souvent utilisé aux Etats-Unis
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car attractif par son faible colt rapporté au nombre de
situations gérées par le « case-manager ». C’est un mo-
dele souvent réactif et chronophage. Il génére un nombre
important de « perdus de vue ».

Forme plus efficiente, le « case management » clinique
fait appel a un « case-manager » par ailleurs profes-
sionnel ayant une expertise et un réle cliniques (soins,
accompagnement, aide). Il s’agit d’une forme mixte de
« case management » cumulant les fonctions de liaison/
coordination (courtage) et des prestations cliniques mi-
ses en ceuvre par le case manager auprés de 1’usager.
Historiquement, I’efficacité du modéle s’est avérée limi-
tée du fait du peu d’intérét des professionnels assumant
ces fonctions pour les activités de courtage. Le mode¢le
est néanmoins efficace pour des usagers présentant des
troubles importants ayant pour conséquences des diffi-
cultés de compliance et d’adhésion au programme de
soins et d’accompagnement proposé.

Une autre forme de case management dit « intensif »
(Dietrich et al., 2010) est réservé aux situations les plus
complexes a haut niveau de vulnérabilité. Cette forme
incluant la fonction de liaison/courtage, 1’approche clini-
que, I’anticipation systématique pour une bonne gestion
des risques, et un appui/accompagnement rapproché de
la personne. Bien évidemment, ce seuil de vigilance et
d’intensivité de suivi suppose que le nombre de situa-
tions simultanément suivies dans cette forme de « case
management » ne dépasse pas 30 a 40 personnes.

Quelle que soit la forme de gestion de cas, un travail im-

portant de spécification des niveaux de complexité des

situations devra étre mené par les acteurs du territoire
afin de :

- déclencher I’accés a la gestion de cas pour les seules
situations le nécessitant ;

- graduer I’intensité de la gestion de cas en fonction du
niveau de complexité et de la durée nécessaire a la
stabilisation du parcours ;

-> définir le protocole de transition entre une gestion de
cas dite « intensive » & une modalit¢ moins forte de
type « suivi d’intensité variable » ;

-> définir la limite de charge active des gestionnaires de
cas (case load : nombre de situations active a un mo-
ment donné pour 1 ETP de gestionnaire de cas).

Les fonctions * de gestionnaire de cas sont de :

—> garantir la continuité informationnelle et relationnel-
le;

—> prendre en compte la globalité des besoins et de la
problématique des personnes ;

—> étre 'interlocuteur direct et disponible pour la per-
sonne et les « pivots » impliqués dans la délivrance
des soins et services ;

—> intervenir sur les situations complexes dans une pers-
pective double d’anticipation des risques de régula-

tion/stabilisation du niveau de vulnérabilité/fragilité
de la situation ;

—> apporter un appui et un soutien de proximité a la per-
sonne, ses proches.

Les actes attendus par le gestionnaire de cas s’organisent

autour du continuum suivant :

- réaliser, dans I’environnement de vie de la personne,
une évaluation multidimensionnelle ;

—> ¢établir assurer la continuité des liens avec les diffé-
rents professionnels déja en charge de la situation ;
négocier et planifier les services et soins nécessaires
garantir I’accessibilité a ces soins et services ;

9
9
—> assurer le suivi de la réalisation des services et actions
planifiés collectivement ;

—> assurer la révision périodique du plan de services in-

dividualisé ;

—> faciliter et soutenir ’action des professionnels impli-
qués dans les soins et I’accompagnement de la per-
sonne ;

—> garantir le respect des droits de la personne.

Un référentiel de compétences des gestionnaires de cas a
été publié en France dans le cadre des MAIA s’inspirant
des expériences nord-américaines (programme PRISMA
notamment). Ce référentiel officiel constitue un précé-
dent tout a fait significatif.

Sans nul doute, les retours d’expérience des MAIA doi-
vent constituer un socle positif d’essaimage et de trans-
fert de savoir-faire pour les personnes en situation de
handicap quand bien méme il y a nécessairement des
ajustements a faire compte tenu du contexte différent
d’accompagnement et de soins.

L’enchevétrement des dispositifs, la conjonction parfois
peu efficiente des politiques publiques tout autant que la
réalité vécue par les personnes en situation de handicap
impose la coopération, 1’intégration comme une éviden-
ce. A I’échelle des professionnels et des établissements,
cela suppose de faire un pas de c6té. Ce pas qui consiste a
se reconnaitre comme « responsable de la responsabilité
de I’autre », étre partenaire plutot que d’avoir des par-
tenaires. N’oublions pas que complexité du systéme et
nos propres cloisonnements sont vécus, pergus, subis par
les personnes que nous accompagnons au quotidien. Ces
personnes et leurs proches assument la charge de coordi-
nation que leur impose la fragmentation des pratiques et
des organisations. Si I’on veut éviter I’écueil du transfert
de responsabilité vers I’usager et au passage renoncer a
ce qui fait le socle de la solidarité nationale, il y a alors
une urgence a assumer cette coresponsabilité population-
nelle qui est le point de mire des politiques publiques et
le modus operandi de la réussite de la coordination des
parcours (figure 3, page suivante).

4 Larrété du 16 novembre 2012 fixant le référentiel des gestionnaires de cas des MAIA est particulierement éclairant sur les com-
pétences et activités attendues : htpp://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do ?cidTExte=JORFTEXT000026657984&dateText

e=&categorieLien=id.
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Evaluation des troubles sensoriels de I’adulte
avec autisme et identification de profils

Claire Degenne-Richard ', Marion Wolff?, Said Acef’, Dominique Fiard* et Jean-Louis Adrien’

es descriptions pionniéres de ’autisme caractéri-
I sent principalement ce trouble par des anomalies
dans les domaines de la communication, des inte-
ractions sociales et de I’imagination et par 1’existence de
comportements bizarres et stéréotypés (Kanner, 1943). Si
des cette époque, des perturbations sensorielles sont éga-
lement relevées chez les enfants décrits (notamment la
suspicion de surdité évoquée par Kanner), il est nécessai-
re d’attendre les travaux de Delacato (1974) pour qu’elles
soient mises en exergue chez les personnes atteintes de
Troubles du Spectre Autistique (TSA). Cet auteur qui est
en effet I’un des premiers a considérer 1I’autisme comme
un dysfonctionnement sensoriel, ouvre la voie a un large
champ de réflexions dans ce domaine. A la méme épo-
que, Ornitz (1974) puis Ayres (1979) mettent en évidence
des perturbations de la modulation sensorielle, processus
qui joue un rdle de filtre permettant 1’équilibre des deux
influences inhibitrices et excitatrices sur le cerveau.

Depuis ces premiers travaux, 1’autisme est souvent dé-
crit comme un désordre des sens. La vulnérabilité des
personnes avec autisme au plan sensoriel n’est plus a
démontrer et les anomalies sensorielles paraissent jouer
un role central dans les Troubles du Spectre Autistique
(Wilbarger 1995 ; Dunn, 1997 ; 2007 ; Gepner & Tardif,
2009) comme en témoigne leur apparition récente dans
les critéres diagnostiques de 1’autisme (DSM-5, 2013).

Les autobiographies, les équipes spécialisées et les études
cliniques rapportent un large panel d’aversions, de sen-
sibilités et de fascinations chez les personnes avec TSA
(Williams, 1992 ; Dawson & Watling, 2000 ; Reynolds &
Lane, 2008). Sont souvent décrites : les défenses tactiles,
I’hypersensibilité auditive et plus largement des synesthé-
sies ou « surcharge sensorielle » (Grandin, 1997, 2011 ;

Williams, 1998) qui entravent le traitement des informa-
tions sensorielles simultanées. Des phénomeénes d’hypo-
réactivité et d’hyperréactivité aux stimuli environnants
liés aux troubles d’intégration et de modulation senso-
rielles sont aussi fréquemment mis en exergue (Lelord,
1990 ; Gepner & Mestre, 2002 ; Barthélémy, 2012).

Sur le plan de la prévalence des désordres sensoriels dans
les TSA, les résultats de la littérature témoignent qu’ils
concernent entre 30 % et 100 % des personnes avec des
Troubles du Spectre Autistique (Dawson & Watling,
2000 ; Baranek et al., 2006). Cependant, comme 1’évo-
quent Ben Sasson et al. (2009) a travers une méta-ana-

lyse, beaucoup de ces
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mentaires sont néces-
saires pour déterminer la prévalence et la nature exactes
des perturbations sensorielles des personnes avec TSA.
Foss-Feig et al. (2010) affirment également que peu de
recherches empiriques décrivent les caractéristiques du
traitement sensoriel et multisensoriel dans les TSA. Ils
s’accordent cependant sur le fait que les désordres sen-
soriels sont fréquents et présentent un caractére universel
dans la mesure ou ils constituent une dimension princeps
des TSA, méme si leur expression est hétérogene.

Bogdashina (2003) montre que ces particularités du trai-
tement sensoriel peuvent toucher I’ensemble des syste-
mes sensoriels : visuel, auditif, tactile, olfactif, gustatif,
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proprioceptif, vestibulaire. Cet auteur décrit différents
types d’expériences sensorielles rapportées dans les
Troubles du Spectre Autistique permettant d’identifier
pas moins d’une vingtaine de profils sensoriels distincts
et qui peuvent toucher un ou plusieurs systémes senso-
riels simultanément.

Du point de vue des impacts au quotidien, il a été dé-
montré que les singularités sensorielles peuvent considé-
rablement altérer la qualité de vie lorsqu’elles ne sont pas
repérées et qu’aucun aménagement n’est proposé. Les
troubles sensoriels entravent 1’adaptation des personnes
avec autisme a leur environnement et peuvent avoir des
conséquences négatives majeures tant sur I’expression
des compétences au quotidien que sur le plan compor-
temental (Tardif, 2010 ; Lane et al., 2010). En effet, ils
peuvent contribuer a 1’émergence de comportements
problémes du fait de I’impossibilité pour la personne
avec autisme de réguler les stimuli environnementaux
(Recordon, 2009 ; Degenne-Richard & Fiard, 2011).

Les témoignages de personnes avec autisme et les ap-
ports de la recherche abondent dans ce sens et illustrent
le caractére polymorphe que peuvent prendre les symp-
tomes sensoriels (Bogdashina, 2003 ; Caucal & Brunod,
2010). Cela souléve donc de nombreuses questions
quant a leur identification par les professionnels et aux
adaptations environnementales possibles. Il s’avére ex-
trémement important de les rechercher, de les évaluer,
de les analyser puis d’adapter les interventions afin de
réduire les sources d’inconfort sensoriel. Dans le cadre
des recommandations de bonne pratique concernant
le diagnostic et I’évaluation de 1’adulte avec autisme
ou TED, la Haute Autorit¢ de Santé¢ (2011) insiste sur
la nécessité d’identifier un profil sensoriel par des éva-
luations sensori-motrices fines et réguli¢res. Cependant,
I’expérience pratique aupres de ces personnes conduit a
constater d’importantes carences en matiére d’évaluation
et de prise en compte de ces particularités dans la vie
quotidienne. En effet, les profils sensoriels des personnes
avec autisme sont souvent difficiles a établir et lorsqu’el-
les sont considérées, ces spécificités sensorielles font
I’objet d’évaluations informelles souvent généralistes
et imprécises ne permettant pas de définir des stratégies
d’interventions claires. Trés peu d’instruments permet-
tent de réaliser ce type d’investigation et encore moins
d’outils validés en francais et adaptés aux adultes et en
particulier & ceux qui présentent un autisme sévere et un
retard mental. En France, seul le « Profil Sensoriel » de
Dunn pour les enfants est validé (ECPA, 2011) mais ce
n’est pas le cas de la version concernant les adultes. En
effet, la majorité des recherches est axée sur les enfants
or, les perturbations sensorielles persistent a I’age adulte
(Leckam et al. 2007 ; Crane et al., 2009). Aussi, compte-
tenu des dysfonctionnements particuliers des personnes
avec autisme, il est primordial d’¢laborer des outils spé-
cifiques (Tardif, 2010).

Partant de ces constats, nous proposons un nouvel
outil, ’ESAA : Evaluation Sensorielle de 1’Adulte avec
Autisme* dont les études de validation sont en cours
auprés d’un groupe clinique d’adultes avec autisme.
Notre outil a pour objectif d’aider les professionnels a
évaluer la symptomatologie sensorielle de chaque per-
sonne par le repérage des modalités sensorielles qui dys-
fonctionnent et de celles pour lesquelles une réactivité
commune est observée.

Meéthodologie

Hypothéses de I’étude

Nous partons du postulat que les personnes adultes avec
autisme présentent des particularités sensorielles spécifi-
ques (hypo et hyper-sensibilités) qu’il serait possible de
mettre en évidence par la passation de 1’échelle ESAA.
Nous voulons également démontrer qu’il existe des dif-
férences inter-individuelles dans 1’expression de ces
spécificités sensorielles et qu’elles sont en lien avec les
caractéristiques des sujets. De 1a, ’ESAA doit contribuer
a identifier le profil sensoriel individuel de chaque per-
sonne évaluée.

Construction de I’outil

La construction de cette échelle est basée sur 1’étude
des outils existants (Sensory Profile Checklist Revised,
Bogdashina, 2005 ; Sensory Profile, Dunn, 1999) ainsi
que sur des observations cliniques de cette population.
Toutefois, contrairement a ces échelles qui visent a ré-
pertorier les comportements sensoriels en termes de fré-
quence d’apparition, cet outil permet un repérage des
symptomes sensoriels basé sur I’intensité des troubles.

Cet instrument est destiné a 1’observation de la sympto-
matologie sensorielle de I’adulte avec autisme dans son
milieu écologique. Il s’agit d’un outil de premiére inten-
tion a destination des professionnels accompagnant les
personnes adultes avec autisme au quotidien. Cet instru-
ment doit pouvoir s’inscrire dans le processus d’évalua-
tion globale du fonctionnement du sujet y compris dans
le cadre de démarches diagnostiques.

Caractéristiques de ’ESAA

L’ESAA comporte huit catégories permettant d’évaluer

I’intensité de la réactivité sensorielle du sujet pour cha-

cune des sept modalités sensorielles (visuelle, auditive,

tactile, vestibulaire, proprioceptive, gustative, olfactive),

ainsi que d’évaluer sa réactivité globale. Son profil sen-

soriel est ainsi dégagé par 1’identification :

1) d’un manque de réactivité générale aux stimuli de
I’environnement (hypo-réactivité) ;

2) d’une réactivité commune aux stimuli (réactivité ordi-
naire) ;

3) d’une réactivité exacerbée aux stimuli de I’environne-
ment (hyper-réactivité).

5 déclaration INPI N°432974
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Les préférences de la personne, « ses forces sensoriel-
les » ainsi que ses aversions, « faiblesses sensorielles »
peuvent également étre mises en évidence.

Deux modalités de passation sont proposées et peuvent

étre utilisées de fagon complémentaire pour une meilleure

connaissance de la réactivité sensorielle de la personne :

- L’observation indirecte, basée sur la connaissance de
la personne avec autisme dans son milieu de vie. La
cotation est alors réalisée par une ou plusieurs person-
nes de I’entourage (professionnels, parents) cotoyant la
personne dans sa vie de tous les jours.

- L’observation directe, qui s’appuie sur une évaluation
standardisée a 1’aide d’une « mallette sensorielle »
comportant des objets permettant d’évaluer les réac-
tions sensorielles de la personne sur chaque modalité.
Elle est réalisée par un professionnel expert dans le do-
maine des TSA (psychologue, ergothérapeute, psycho-
motricien, éducateur spécialisé¢) dans le cadre d’une
séance d’évaluation avec la personne avec autisme.

Population de I’étude

L’échantillon est constitué de 118 personnes adultes
ayant recu un diagnostic d’autisme ou autres Troubles
Envahissants du Développement par des psychiatres
selon les critéres diagnostiques du DSM-IV-TR (2000).
L’ensemble des sujets inclus dans 1’étude est 4gé de 17 ans
ou plus sans limite d’age. Tous les sujets présentent des
troubles autistiques dont la sévérité est Iégere a moyenne
ou sévere. L’Echelle CARS (Schopler, 1980 ; traduction
francaise de Rogé, ECPA, 1988) est utilisée pour évaluer
le degré d’autisme. Le retard mental est également pris
en compte et constitue un critére d’inclusion. Celui-ci est
qualifié¢ en fonction des critéres diagnostiques du DSM-
IV-TR (moyen / grave / profond / non spécifi¢).

Centres partenaires recruteurs

Les sujets sont recrutés au sein de structures sanitaires et
de structures médico-sociales spécialisées dans la prise
en charge de personnes adultes avec autisme ou généra-
listes mais accueillant des personnes adultes avec autisme
clairement identifiées. Douze structures médico-sociales
et/ou services hospitaliers répartis dans plusieurs régions
de France sont impliqués dans 1’étude.

Organisation de I’étude

Cette étude a fait ’objet de conventions de recherche
entre les 12 structures partenaires et le Laboratoire de
Psychopathologie et Processus de Santé (EA 4057) de
I’Institut de Psychologie de 1’université Paris Descartes
afin de préciser les conditions de réalisation de 1’étude
et de garantir le respect des régles éthiques et déonto-
logiques inhérentes a toute recherche. Les modalités de
la recherche (objectifs visés, protocoles de recueil des
données, conditions de passations) ont été présentées a
chaque équipe clinique partenaire au cours de réunions
de travail. Les partenaires cliniques identifiés au sein de
chaque structure (psychologues, psychomotriciens, etc.)
ont ensuite ét¢ formés a ’utilisation de 1’outil afin d’har-
moniser les procédures de passation et les cotations. Le

Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé de
I’Institut de Psychologie Paris Descartes est responsable
de la gestion des données et du suivi de I’étude. Les don-
nées ont toutes ¢té anonymisées lors de leur traitement.

Reésultats

—> Etude des différents types de réactivités
sensorielles en fonction des modalités sensorielles

Méthode d’analyse des données

Les anomalies sensorielles ont tout d’abord été¢ dénom-
brées puis répertoriées selon les différentes modalités
sensorielles. Elles ont ensuite été étudiées a I’aide d’un
tableau a double entrée dit « tableau de contingence »,
qui a permis de mettre en évidence les relations pouvant
exister (ou non) entre les modalités de ces deux variables
qualitatives. Nous avons eu recours a une analyse des taux
de liaison inter-modalités (TXL) interprétables en termes
de sur-représentations pouvant indiquer des tendances a
la reproductibilité (Corroyer & Wolff, 2003). L’analyse
descriptive a ensuite été élargie a I’inférence en utilisant
le calcul de la statistique > (Corroyer & Wolff, 2003).
(Tableau 1, page suivante)

Si I’on se penche sur les types de réactivité de manicre
globale, nous constatons pour I’ensemble des sujets de
I’échantillon, une prédominance de la réactivité para-
doxale (co-existence des hypo- et des hyper-réactivités).
Les analyses des taux de liaison révélent des attractions
entre la réactivité paradoxale et cinq des huit modalités
sensorielles évaluées. L’hyper-réactivité est aussi large-
ment représentée : des attractions sont identifiées pour
cing modalités sensorielles. L’hypo-réactivité est un peu
moins fréquemment observée tout comme la réactivité
commune qui touche deux modalités sensorielles et éga-
lement la réactivité globale. Ces résultats démontrent
qu’il existe une relation entre la réactivité sensorielle et
les modalités sensorielles des adultes avec autisme. Les
résultats trouvés pour les 118 sujets peuvent étre géné-
ralisés a une population plus vaste (}*[28] = 114,67 ; p
<.001).

- Etude du lien entre la sévérité des troubles
autistiques et l’intensité des perturbations
sensorielles

Nous avons ensuite étudié le lien entre la sévérité de
I’autisme et I’intensité des perturbations sensorielles. Les
données le permettant, des statistiques inférentielles ont
été mises en ceuvre sur I’ensemble des scores sensoriels
obtenus et selon la sévérité de I’autisme des sujets via le
recours au test T de Student.

Les résultats suggerent que les sujets avec autisme dont
les troubles autistiques sont plus séveres ont des scores
sensoriels moyens plus élevés (différence significative :
t[115]=3.10; p <.002). Ces résultats montrent que chez
les personnes adultes avec autisme, la sévérité du trouble
autistique est liée niveau de perturbation sensorielle.
(Figure 1, page suivante)
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Tableau 1 : Taux de liaison (TXL) et fré-
quences (%) de la réactivité sensorielle en

fonction des modalités sensorielles
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Discussion

Ces résultats préliminaires issus de notre échantillon (n =
118) permettent d’identifier des profils sensoriels différen-
ciés selon les caractéristiques des personnes évaluées. Ces
derniéres présentent des particularités sensorielles spécifi-
ques qui se traduisent majoritairement par des réactivités pa-
radoxales (co-existence d’hypo- et d’hyper-réactivités) mais
aussi par des hyper-réactivités qui touchent les différentes
modalités sensorielles investiguées. Ces résultats suggérent
que les personnes avec autisme et retard mental sont trés
perturbées au plan sensoriel. Ils soulignent également 1’in-
terdépendance des modalités sensorielles entre elles qui té-
moigne de la nature globale du dysfonctionnement sensoriel
dans I’autisme. Ils vont dans le sens des travaux de Crane et
al., 2009, qui montrent la persistance des troubles sensoriels
a I’age adulte chez 94,44 % des sujets de leur échantillon
agés de 18 a 65 ans. Ils démontrent également que ces adul-
tes présentent des niveaux extrémes de dysfonctionnements

30
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sensoriels et qu’il existe une grande variabilité dans 1’ex-
pression des anomalies sensorielles, tout comme le sug-
gerent nos données. Les particularités et la variabilité des
réponses sensorielles évaluées a I’aide de I’échelle ESAA
(Evaluation Sensorielle de I’ Adulte avec Autisme) mon-
trent que ce nouvel outil est pertinent pour déterminer
les particularismes sensoriels des personnes adultes avec
autisme et retard mental.

Ces résultats indiquent également un effet de la sévérité
des troubles autistiques sur I’intensité des perturbations
sensorielles. Les personnes dont I’autisme est le plus sé-
vere sont donc également les plus affectées sur le plan
sensoriel.

De plus, ces résultats montrent I’importance capitale des
symptomes sensoriels au sein du tableau clinique des
troubles du spectre autistique et attestent que ce nouvel
outil est pertinent pour aider les professionnels a réaliser
une meilleure appréciation des typologies sensorielles
des adultes avec autisme.

Par ailleurs, I’évaluation a I’aide de ’ESAA doit inciter
les professionnels a mieux prendre en compte les fac-
teurs d’environnement (habitat...) ayant un impact sur
la sensorialité et ses particularités chez les adultes avec
autisme : identifier les sources d’inconfort sensoriel liées
au cadre de vie serait utile pour proposer des adaptations
environnementales sur le plan de I’agencement architec-
tural mais aussi de I’aménagement sensoriel (Recordon-
Gaboriaud, 2009). Charras (2008) insiste sur I’importan-
ce d’une bonne lisibilité sensorielle environnementale et
il montre que la limitation des stimuli influence beaucoup
le comportement des personnes avec autisme. D’autres
travaux soulignent aussi ’impact de ces particularités
sensorielles sur « le mode d’habiter des personnes avec
autisme » en démontrant que cet impact est accentué dans
le cadre d’un hébergement collectif résidentiel (Brand,
2010 ; Azema et al., 2011). Ainsi, créer une atmospheére
apaisante du lieu de vie pour ces personnes nécessite un
contrdle des stimulations sensorielles et une réflexion sur
I’agencement de 1’habitat.

Conclusion

Ce travail porte sur la validation des qualités psychomé-
triques de cette échelle aupres d’adultes avec autisme
constituant 1’échantillon de I’étude. Cette validation de-
vrait aboutir a la mise a disposition des professionnels
de la santé d’un nouvel instrument leur permettant d’une
part, d’évaluer les particularités et le profil sensoriels des
adultes avec autisme et de produire des aménagements
¢écologiques et des traitements sensoriels qui leur soient
appropriés, et d’autre part, d’étudier 1’évolution de ces
particularités sensorielles au regard des modifications ap-
portées et des interventions produites. L’objectif final est
donc bien de favoriser la prise en compte des anomalies
sensorielles des adultes avec autisme (1) afin de mieux
les analyser et de les comprendre et (2) de porter une at-
tention particuliére a ’aménagement de leur environne-
ment sensoriel.
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Impact du ralentissement des informations
faciales dynamiques dans I’autisme :
une étude en oculométrie

Aurore Charrier!, Carole Tardif? et Bruno Gepner?

désordres neuro-développementaux essentielle-

ment caractérisés par des altérations de la com-
munication sociale (APA, 2013). Cette communication,
pour étre effective entre deux ou plusieurs personnes,
nécessite que chacun des partenaires traite correctement
les informations échangées lors de I’interaction, notam-
ment la dynamique faciale (par ex., mouvements des
yeux et des lévres, mimiques faciales émotionnelles) qui
contribue a 1’engagement social avec autrui (Johnson,
2006 ; Annaz et al., 2012) et a la compréhension de la
communication sociale grace a la détection des états psy-
chologiques, motivations et intentions d’autrui (Frith &
Frith, 1999 ; Farroni et al., 2002). Or, les personnes avec
autisme présentent une attention atypique au mouvement
biologique-humain (voir Simmons et al., 2009 et Kaiser
& Pelphrey, 2012, pour des revues), et des études en ocu-
lométrie (technique permettant d’enregistrer les mouve-
ments oculaires) ont identifi¢ plusieurs particularités dans
leurs comportements d’exploration visuelle, par rapport
aux individus au développement typique : elles regardent
moins autrui (Chawarska & al., 2009, 2013), les visa-
ges (Hosozawa et al., 2012 ; Swettenham & al., 1998)
et ses caractéristiques centrales (de Wit, Falck-Ytter &
von Hofsten, 2008 ; Klin et al., 2002 ; Shic, Macari &
Chawarska, 2013) au profit de zones sans importance so-
ciale, et leur balayage visuel est plus erratique, imprécis,
et désorganisé (Pelphrey et al., 2002).

l es troubles du spectre de I’autisme (TSA) sont des

En outre, dans la vie quotidienne, la communication re-
quiert des compétences pour discriminer les paroles des
interlocuteurs des autres sons environnementaux, surtout
lors des interactions sociales a plusieurs ou lorsque des
bruits parasitent la réception des paroles du partenaire de
communication. Des difficultés pour percevoir la voix
(Gervais et al., 2004) et I’utiliser, par exemple, pour réa-
liser des jugements socio-affectifs (Paul et al., 2005) ou
attribuer des états mentaux a autrui (Golan, Baron-Cohen,
Hill, & Rutherford, 2007 ; Kleinman, Marciano, & Ault,

2001 ; Rutherford, Baron-Cohen, & Wheelwright, 2002)
sont observées chez les personnes avec TSA.

De surcroit, elles peuvent avoir du mal a analyser en
méme temps des informations issues de plusieurs moda-
lités sensorielles (par ex., larocci & McDonald, 2006 ;
Waterhouse, Fein & Modahl, 1996) ayant tendance a se
centrer sur un seul sens a la fois (traitement unimodal).
De ce fait, regarder quelqu’un tout en 1’écoutant peut
étre trop compliqué pour les personnes avec autisme
(Bogdashina, 2003).

Autotal, entre 30 % et 100 % des personnes avec TSA ren-
contreraient précocement (Baranek, 1999) des anomalies
sensorielles (Ben-Sasson et al., 2009 ; Costa Caminha &
Lampreia, 2012 ; Dawson & Waitling, 2000 ; Harrison &
Hare, 2004 ; Iarocci & McDonald, 2006) et ce, indépen-
damment de la sévérité de leurs troubles (Dunn, Myles, &
Orr, 2002). Pour expliquer ces particularités sensorielles,
plusieurs interprétations ont vu le jour, en particulier une
faiblesse de la cohérence centrale (Frith, 1996 ; Happé
& Frith, 2006) ou un sur-fonctionnement perceptif avec
biais local (Mottron et al., 2001 ; 2006). Une autre propo-
se I’existence de désordres de la perception des flux mul-
ti-sensoriels de fréquence temporelle élevée : les signaux
auditifs, visuels, mais également, tactilo-kinesthésiques,
présents dans I’environnement, seraient trop rapides et/ou
complexes pour étre traités en temps réel (Gepner et al.,
2001 ; 2002 ; 2005 ; 2009). En conséquence, les person-
nes avec TSA présenteraient dés leur plus jeune age une
moindre attention pour les visages, en particulier la zone
des yeux et, plus généralement, des difficultés a com-
muniquer ou a s’engager dans des interactions sociales.
Une possible solution a certaines de ces difficultés a alors
émergé : ralentir, au moyen d’un logiciel (LOGIRAL),
les informations dynamiques véhiculées dans les échan-
ges (mouvements du corps et du visage, parole et sons)
afin de laisser une durée suffisante aux personnes TSA
pour les traiter. Ainsi, une série de recherches a montré
I’effet bénéfique d’une présentation ralentie qui se traduit
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Tableau 1 : Présentation
de la population

notamment par des performances accrues en reconnais-
sance d’expressions faciales émotionnelles et non-émo-
tionnelles (Gepner et al., 2001 ; Tardif et al., 2007), en
imitation faciale et corporelle (Lainé et al., 2008, 2011),
et par une normalisation de la catégorisation de phone-
mes ambigus (Tardif et al., 2002). Une étude récente a
également montré que le ralentissement des mouvements
faciaux et de la parole améliorait significativement la
compréhension et la cognition verbale chez un enfant
avec autisme (Tardiet al., soumis).

Dans la lignée de ces travaux axés sur des mesures com-
portementales, la présente ¢tude vise a mesurer en ocu-
lométrie I’effet du ralentissement des mouvements du vi-
sage et de la parole d’une personne racontant une histoire
sur un écran d’ordinateur sur les comportements d’explo-
ration visuelle d’enfants avec TSA. Plus spécifiquement,
on s’attend a ce que les enfants avec TSA regardent plus
le visage et ses caractéristiques centrales (zones des yeux
et de la bouche) lorsque la vitesse de présentation des
scenes est ralentie.

Méthodologie

Population

Le groupe expérimental est composé de 23 enfants, agés
de 3 a 8 ans (a4ge moyen : 5 ans 8 mois ; E.T. : 18.79),
présentant un autisme infantile diagnostiqué selon les
criteres de la CIM-10 (OMS, 1993). L’évaluation de la
sévérité du trouble autistique est effectuée a ’aide de la
CARS (Schopler et al., 1980). En fonction de leur degré
de sévérité, les enfants sont répartis en 3 sous-groupes
(voir tableau 1) : un groupe avec autisme léger, compre-
nant les enfants ayant un score a la CARS <a 33 (n=3) ;
un groupe avec autisme modéré, incluant les enfants
ayant un score a la CARS compris entre 33 et 38 (n=8) ;
un groupe avec autisme sévere, pour les enfants ayant un
score a la CARS > a 38 (n=12). La présence d’importants
troubles du comportement empéchant la participation des
enfants aux mesures oculométriques, ou encore ’existen-
ce de troubles de I’humeur associés, de méme que la prise
de médicaments affectant leur systéme oculomoteur, ou
encore des pathologies oculaires ou auditives, des anté-
cédents de troubles neurologiques (épilepsie, encéphalo-
pathie) sont des critéres d’exclusion de I’étude. Les en-
fants avec autisme ont été recrutés auprés de services
hospitaliers (hopital de jour pour enfants), de SESSAD
et de professionnels (pédopsychiatres, orthophonistes) en
libéral dans les Bouches-du-Rhone.

Le groupe de 23 enfants avec autisme est comparé a un
groupe témoin constitué de 29 enfants ayant un dévelop-

pement typique, agés de 3 a 8 ans (voir tableau 1), dé-
pourvus de troubles psychiatriques, neurologiques ou de
retards dans les apprentissages, et recrutés aupres d’éta-
blissements scolaires des Bouches-du-Rhone.

Matériel

Un oculométre Tobii T120 Eye Tracker (Tobii Technology,
Stockholm, Suéde) est utilisé pour enregistrer les mouve-
ments oculaires des enfants. Cinq diodes envoient de la
lumiére infrarouge (IR) au centre de la pupille, le reflet
réfléchi par la cornée du sujet est enregistré a I’aide d’une
caméra haute résolution. L’emplacement et la taille de la
pupille sont échantillonnés a une fréquence de 120 Hz et
la précision du suivi de la position des yeux est de 0,5°
pour une résolution spatiale de 0,2°. Cet oculométre, non
invasif et disposant d’une grande tolérance aux mouve-
ments de la téte, est particulierement adapté pour les en-
fants qui se trouvent ainsi placé face a un écran comme
celui d’un ordinateur ou d’une télévision.

L’oculométre est relié a un ordinateur portable sur lequel
est installé le logiciel Studio 3.0, ainsi que deux enceintes
pour amplifier le son.

Stimuli

Les stimuli consistent en des films vidéo (de format avi)

en couleur, présentant une narratrice qui raconte une ver-

sion abrégée et simplifiée de I’histoire « Les Trois Petits

Cochons » de facon animée, avec des variations de la to-

nalité des phrases et des expressions faciales. L histoire

est décomposée en 6 sceénes (S1, S2, S3, S4, S5, S6), de

16.7 s chacune. Chaque scene est présentée selon 3 vites-

ses différentes :

- Vitesse de référence (VR) = la durée d’une sceéne est de
16.7 s ;

- Vitesse ralentie a 30 % (R30) = la durée d’une scéne est
de243s;

- Vitesse ralentie a 50 % (R50) = la durée d’une scéne est
de 34.3 s.

Les vitesses R30 et R50 sont obtenues en utilisant un lo-
giciel spécifique, Logiral (Gepner et Tardif, 2009), per-
mettant de ralentir I’image et le son des films de maniére
parfaitement synchronisée, sans perte de qualité¢ de la
fréquence acoustique de la voix :

L’histoire des Trois petits cochons telle qu’elle est pré-
sentée aux participants est donc constituée, dans un ordre
aléatoire, de 2 séquences en vitesse normale, de 2 séquen-
ces en vitesse R30 (ralentie a 30 %), et de 2 séquences en
vitesse R50 (ralentie a 50 %).

Groupe d’enfants avec autisme

Sévére Modéré

- Groupe témoin
Léger

M - (SD) - n M - (SD) - n

M - (SD) - n M - (SD) - n

Age chronologique (en mois)

63.92 (18.64) 12

67.63 (15.43) 8

87.33 (21.94) 3

71.03 (17.73) 29

Sévérité autisme (CARS)

40.25 (1.64) 12

35.63(1.23) 8

30.33 (0.58) 3
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A la suite de I’histoire, une image extraite d’un dessin
animé puis une photographie du visage de la personne
ayant racontée 1’histoire des Trois Petits Cochons et af-
fichant une émotion de base (par ex. : colére ou joie) ou
arborant une expression neutre, apparaissent au centre de
I’écran pendant 4 secondes chacune. Elles permettent, si
nécessaire, de ré-attirer ’attention de 1’enfant sur 1’écran
de visualisation.

Procédure expérimentale

Les enfants avec autisme ont été testés individuellement
dans un box expérimental” et les enfants typiques ont été
testés dans une salle spécialement aménagée a cet effet
dans leur école.

L’enfant est placé devant I’écran de 1’oculométre. Aprées
une phase de calibration, on lui présente au minimum 3
fois I’histoire des Trois petits cochons (soit 18 scénes), de
fagon a ce qu’il ait vu chaque scene dans les 3 conditions
de vitesse différentes, et 6 stimuli statiques (3 images et 3
photographies) pour une durée totale de 476 secondes. Le
passage d’une scéne a une autre scéne ou a un stimulus
statique se fait a I’aide d’un clic de souris réalisé par I’ex-
périmentateur. Ceci permet d’aménager des pauses selon
les besoins et I’attention de I’enfant.

Mesures

Nous enregistrons le nombre, le temps, et la durée
moyenne des fixations visuelles de I’enfant sur chacune
des scenes de I’histoire, présentée dans les trois vitesses.
Nous mesurons ces parametres sur chacune des quatre
zones d’intéréts préalablement déterminées : les yeux, la
bouche, le visage de la personne, et la zone « hors du
visage » (voir figure 1).

Reésultats

Les données ont été analysées a I’aide de modéles GEE
(Generalised Estimated Equation, Liang & Zeger, 1986).
Le modéle GEE est une extension de 1’approche du mo-
déle linéaire généralisé, il permet I’analyse de mesures
répétées a 1’aide d’une estimation par quasi-vraisem-
blance. Ce mode¢le est particulierement appropri¢ pour
comparer les moyennes de groupes tout en tenant compte
des éventuelles sources de variations pour un participant
donné.

1) Enfants autistes vs typiques

- Comparativement aux enfants typiques, les enfants
avec autisme fixent moins longtemps les sceénes
(b=16.77, SD=2,89, W=33.77, p<.001), font moins de
fixations (b=14, SD=3, W=21.93, p<.001), et celles-ci
sont d’une durée moyenne plus courte (b=.22, SD=.05,
W=21.57, p<.001).

- Ils fixent moins longtemps la bouche (b=18.38,
SD=2.53, W=52.8, p<.001) et le visage (b=50.47,
SD=2.83, W=319.09, p<.001) et plus longtemps la zone
« autre » que les enfants typiques (b=1.64, SD=.62,
W=7.02, p<.01).

Figure 1 : Zones d’intéréts :
bouche, 3= zone du visage (comprenant les zones 1 et 2), 4= zone
autre (excluant la zone du visage).

- Iln’y a pas de différence entre les groupes pour la zone
des yeux que ce soit au niveau du nombre, du temps ou
de la durée moyenne des fixations.

2) Au sein du groupe d’enfants avec autisme

- Toutes zones confondues, les enfants font un nombre
de fixations plus important sur les scénes présentées
en vitesse de référence comparativement aux scénes
présentées en vitesse ralentie R50 (b=2.73, SD=.96,
W=8.13, p<.01).

- Toutes zones confondues, leurs fixations ont une durée
moyenne plus longue sur les scénes au ralenti R50 que
sur les scénes en vitesse de référence (b=.04, SD=.01,
W=7.06, p<.01) (voir figure 2).

- Toutes zones confondues, leurs fixations ont une durée
moyenne plus longue sur la zone de la bouche pour les
scenes présentées au ralenti R50 comparées a la vitesse
de référence (b=.08, SD=.03, W=6.80, p<.01) (voir fi-
gure 2).

- La comparaison des 3 sous-groupes avec autisme
montre que le groupe avec autisme léger, comparé
aux groupes avec autisme modéré et sévere, regarde

1= zone des yeux, 2= zone de la

0,37
0,35
M Ensemble
0,33
’ bd Bouche

Référence R30 RS0

Figure 2 : Durée moyenne des fixations (en secondes) en fonction
de la vitesse des films (VR, R30, R50) sur la bouche et I’ensemble

des zones

(ensemble = ensemble des 4 zones d’intérét la fig.2 ; NB : les résultats
n’étant pas statistiquement significatifs pour les zones des yeux et « hors

du visage », ils n’apparaissent pas sur le graphique).

4 Au Laboratoire Parole Langage, UMR CNRS 7309, Aix-Marseille Université.
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plus longtemps les scénes visuelles (Iéger vs. modéré :
b=8.29, SD=4.11, W=4.06, p<.05 ; léger vs. séveére :
b=9.42, SD=3.38, W=7.76, p<.01), et fait des fixations
d’une durée moyenne plus longue (1éger vs. modéré :
b=.25, SD=.12, W=4.43, p<.05 ; léger vs sévere :
b=.27, SD=.12, W=5.65, p<.05) sur I’ensemble des
scenes, toutes zones confondues.

3) Comparaison au sein des différents sous-groupes
d’enfants avec autisme

Nous avons ensuite réalisé des analyses spécifiques pour
chaque sous-groupe (Iéger-modéré-sévere). Des effets si-
gnificatifs sont observés seulement pour les enfants avec
un autisme léger, ¢’est pourquoi nous nous centrons sur
ce sous-groupe dans la suite de présentation des résul-
tats.

- Les enfants de ce sous-groupe fixent plus longtemps
les scénes ralenties (R50) que celles en vitesse de réfé-
rence (R50 vs VR : b=1.68, SD=.65, W=6.58, p<.01)
et font des fixations d’une durée moyenne plus longue
sur les scénes ralenties (RS0 et R30) comparative-
ment a la vitesse de référence (VR vs. R50 : b=.11,
SD=.03, W=14.62, p<.001 ; VR vs. R30 : b=.08,

45
40
35 | M Visage

bd Bouche
30
25
20
15
10 4

Référence R30 R50

Figure 3 : Temps de fixation (en seconde) en fonction de la zone
regardée (visage et bouche) par le groupe avec autisme léger.

(NB : les résultats pour les zones yeux et « hors du visage » n’étant pas
significatifs, ils n’apparaissent pas sur le graphique).

0,80

0,75

0,70 1 bd Yeux
bd Bouche

0,65

0,60

0,55

Référence R30 R50

Figure 4 : Durée moyenne (en seconde) des fixations en fonction
de la zone regardée par le groupe avec autisme léger

(NB : les résultats pour les zones visage et « hors du visage » n’étant pas
significatifs, ils n’apparaissent pas sur le graphique)

SD=.02, W=13.34, p<.001). Une différence significa-
tive apparait également entre les deux vitesses de ra-
lentissement : les enfants avec un autisme léger font
des fixations d’une durée moyenne plus longue sur les
scenes tres lentes (R50) que celles lentes (R30) (b=.04,
SD=.01, W=15.09, p<.001).

En vitesse trés lente (R50) comparativement a la vi-
tesse de référence et a la vitesse lente (R30), ils fixent
plus longtemps la zone de la bouche (R50 vs. R30 :
b=1.37, SD=.36, W=14.19, p<.001 ; R50 vs. VR :
b=3.55, SD=1.05, W=11.41, p<.001) ainsi que la zone
du visage (R50 vs. R30 : b=2.53, SD=1.19, W=4.52,
p<.05 ; R50 vs. VR : b=3.46, SD=0.78, W=19.61,
p<.001) (voir figure 3).

IIs font des fixations d’une durée moyenne plus grande
sur la bouche en vitesses ralenties (R50 et R30) par
rapport a la vitesse de référence (R50 vs. VN : b=.25,
SD=.08, W=10.65, p<.001 ; R30 vs. VN : b=.20,
SD=.07, W=6.92, p<.01). IIs font des fixations d’une
durée moyenne plus grande sur les yeux en vitesse tres
lente (R50) comparativement a la vitesse lente (R30)
(b=.08, SD=.03, W=9.82, p<.01) et a la vitesse de r¢-
férence (b=.12, SD=.02, W=26.72, p<.001) (voir figure
4).

Discussion

Cette étude en oculométrie avait pour objectif de mesurer
I’impact du ralentissement des informations dynamiques
(visuelles et auditives) sur les comportements d’explo-
ration visuelle d’enfants avec TSA regardant un visage
dynamique. Nos résultats montrent que :

1))

2)

comparativement aux enfants ayant un développe-
ment typique, les enfants autistes fixent moins les
scénes visuelles de fagon générale, et quand ils le
font, ils regardent moins le visage et la bouche, et da-
vantage la zone en dehors du visage (zone « hors du
visage »). Ces résultats sont en accord avec les recher-
ches rapportant que, par rapport aux enfants ayant un
développement typique, ceux avec TSA ont tendance
ane pas étre aussi attentifs aux personnes (Chawarska
et al., 2009, 2013 ; Swettenham et al. 1998) et aux
caractéristiques centrales du visage, en particulier la
zone des yeux (de Wit et al., 2008 ; Hosozawa et al.,
2012 ; Klin et al., 2002 ; Shic et al., 2013), préférant
observer des zones sans importance sociale telle que
I’arriére-plan (de Wit et al. 2008 ; Hosozawa et al.,
2012 ; Klin et al., 2002b ; Shic et al., 2013).

plus la vitesse de la vidéo est ralentie, moins les en-
fants autistes font de saccades et plus la durée moyen-
ne de leur fixation sur la scéne visuelle s’accroit, en
particulier sur la bouche. Le ralenti améliore ainsi
I’exploration visuelle du visage chez les enfants avec
autisme en diminuant leur tendance a disperser leur
attention et en stabilisant davantage leur regard sur
un endroit précis, notamment la zone de la bouche.
Ce résultat est particuliérement intéressant puisque
si les enfants autistes font des fixations plus longues
sur la bouche lorsque les scénes sont ralenties, il est
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possible qu’ils pergoivent micux les informations is-
sues des mouvements des lévres, et décodent mieux
les aspects visuels de la parole et du langage.

3) les analyses réalisées entre les 3 sous-groupes (autis-
me léger, moyen, séveére) montrent que le ralentis-
sement est essentiellement favorable aux enfants
ayant des troubles autistiques légers. Les enfants de
ce sous-groupe regardent plus longuement la bouche
et le visage, et font des fixations plus longues sur la
bouche et les yeux. Le ralenti leur permet donc d’étre
plus attentifs aux informations centrales du visage
présentées a I’écran de 1’ordinateur. Ils stabilisent leur
regard sur la zone du visage, de la bouche et des yeux.
Avec le ralentissement, ils ont ainsi accés aux infor-
mations essentielles pour le décodage des expressions
faciales, la lecture labiale et la compréhension du lan-
gage. Ce résultat se distingue de ceux des recherches
antérieures montrant des effets bénéfiques du ralenti
sur la reconnaissance des mimiques faciales et 1’imi-
tation corporelle et faciale en particulier pour les
enfants ayant les troubles les plus sévéres (Lainé¢ &
al., 2008, 2011 ; Tardif, Lainé, Rodriguez & Gepner,
2007). Nous pouvons supposer que I’histoire présen-
tée a 1’écran est potentiellement trop compliquée et/
ou peu intéressante, attractive ou stimulante pour les
enfants avec autisme modéré et sévere (qui n’ont pro-
bablement pas compris I’histoire et/ou ont eu du mal
a rester attentifs pendant toute la passation).

Dans I’ensemble, nos résultats apportent de nouveaux
indices psychophysiques en faveur d’un dysfonctionne-
ment du traitement des informations de la dynamique
faciale dans 1’autisme, et de 1’utilité de ralentir ces infor-
mations, notamment non verbales (gestes, mouvements
faciaux et corporels), mais aussi verbales (paroles, sons)
aupres des enfants avec autisme.

Ces données obtenues en oculométrie soutiennent 1’im-
portance d’étudier I’impact de [’utilisation régulicere
du ralentissement des informations dynamiques sur les
compétences en communication et en cognition sociale
d’enfants avec TSA. Une recherche longitudinale, éco-
logique, utilisant Logiral lors des séances d’orthophonie,
est actuellement terminée et en cours de publication.
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La régulation temporelle
chez les enfants tout-venant et les enfants
ayant un trouble du spectre de Pautisme :

caractéristiques des enfants ajustant
leur comportement a une contrainte de temps

trouble du spectre de I’autisme (TSA) présentent des

difficultés a se repérer dans le temps, mais peu d’étu-
des ont évalué empiriquement la perception du temps
chez ces enfants (Allman, DeLeon, & Wearden, 2011;
Wallace & Happé, 2008). Pourtant, le contrdle temporel
du comportement est impliqué dans plusieurs compéten-
ces sociales, qu’il s’agisse d’attendre pour prendre la pa-
role, de demeurer assis pendant une certaine période, ou
d’évaluer la durée d’une activité (Allman, et al., 2011).

Il est souvent pris pour acquis que les enfants ayant un

Afin de mesurer le contréle temporel, des programmes de
renforcement a composante temporelle tels le program-
me de renforcement différentiel du débit lent (DRL) sont
utilisés depuis plusieurs décennies (Ferster & Skinner,
1957). Dans un tel programme, le sujet doit espacer ses
réponses d’un certain délai pour avoir accés au renforga-
teur. Toute réponse émise avant la fin du délai entraine
un retour a zéro du compteur et retarde 1’obtention du
renforgateur. La figure 1 illustre le fonctionnement d’un
programme DRL.

Dans un programme DRL, la performance du sujet est
mesurée entre autres par la proportion de réponses ren-
forcées. Lorsque cette proportion se situe sous 30 %, la
régulation temporelle est considérée comme peu précise
(Pouthas, 1981). Les études réalisées auprés d’enfants
tout-venant montrent qu’ils peuvent ajuster leur compor-
tement dans un programme de renforcement a composan-
te temporelle mais que le contrdle temporel peut étre as-
socié a différentes variables telles 1’age (Pouthas, 1985 ;
Pouthas & Jacquet, 1987), et le langage (Lowe, 1979 ;
Lowe, Beasty, & Bentall, 1983). Toutefois, les résultats
different selon les études. Le dispositif de réponse, la na-
ture du renforgateur, et la durée du DRL peuvent entre
autres influencer les résultats (Clément, Lattal, Riviere,
& Darcheville, 2007).

Meélissa Gaucher’, Jacques Forget?, Céline Clément’

Dans les premieres études réalisées aupres d’enfants, les
dispositifs de réponses utilisés sont généralement « mo-
biles » (p. ex., levier ou bouton) créant une dynamique

motrice, car le dispo-
sitif se remet en place
seul aprés [1appui.
L’activation de ce dis-
positif peut alors de-
Venir en soi une source
de renforcement pour
I’enfant, influengant
ainsi ses réponses et
pouvant nuire a la me-
sure de [’ajustement
temporel  (Clément,
et al., 2007). Le dis-

La présentation de cette communica-
tion affichée a bénéficié du soutien de
la Fondation Orange, que nous remer-
cions chaleureusement.

Ce projet a été réalisé dans le cadre
de la thése de doctorat de Mélissa
Gaucher, sous la direction du Pr
Jacques Forget. Les expérimentations
ont été conduites en Alsace sous la su-
pervision du Pr Céline Clément, et en
[le-de-France.

positif le plus neutre serait un écran tactile ; il permet
par ailleurs une utilisation chez les trés jeunes enfants
(Darcheville, Riviere, & Wearden, 1993). Les renforga-
teurs different aussi selon les études. Certaines utilisent

Début de l'intervalle
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Figure 1. lllustration des principes
du programme DRL20 secondes
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des renforgateurs alimentaires, d’autres des diapositives,
de la musique ou des dessins animés. Les renforgateurs
alimentaires sont généralement les plus puissants, mais
ils ménent rapidement a satiété et il n’est pas certain que
les préférences alimentaires des enfants correspondent
aux stimuli de renforcement utilisés dans les études. Les
dessins animés, combinant I’aspect visuel et auditif, sem-
blent un bon choix, permettant d’uniformiser le renfor-
cateur a tous les participants, tout en I’individualisant en
fonction de leurs préférences. Ils sont également moins
sujets a satiété lorsqu’ils sont présentés de fagon limi-
tée, et ils maintiennent les réponses des enfants dans des
programmes de renforcement a composante temporelle
sur de longues périodes (Clément, 1999; Darcheville,
Riviére, & Wearden, 1992).

Cette étude vise, dans un premier temps, 3 mesurer
la réponse a un programme DRL chez des enfants
ayant un TSA et des enfants tout-venant, et dans un
second temps, a observer la relation entre la réponse
au programme et le développement cognitif ainsi que
le langage.

Meéthode

Participants et instruments de mesure

L’étude est réalisée auprés d’enfants francais agés de
2;6 ans a 7 ans, 16 enfants ayant un TSA et 11 enfants
tout-venant (TV). Les participants sont recrutés dans
des activités communautaires, un Centre de Ressources
Autisme, des hopitaux de jour, et une créche. Une évalua-
tion du langage et du développement cognitif est effec-
tuée, respectivement a 1’aide de I’Echelle de vocabulaire
en images Peabody - EVIP (Dunn & Dunn, 1993) et de
I’Echelle d’intelligence de Wechsler pour la période pré-
scolaire et primaire, 3¢ édition — WPPSI-III (Wechsler,
2004). Les caractéristiques des participants de chaque
groupe, ainsi que les résultats aux évaluations sont pré-
sentés au tableau 1.

Groupe | n Age QI Langage réceptif
TV | 11| 4;4(0.51) | 109 (3,8) ® 95-136 | 110 (4,2) * 91-134
TSA| 16 | 4;8(0.25) | 61 (5,8) ®40-108 | 62 (9,1) * 20-118

Tableau 1. Age, résultats aux évaluations du QI avec la WPPSI-III
et du langage réceptif avec I’EVIP pour les deux groupes.

Matériel

La réponse opérante est ’appui sur un écran tactile
(moniteur TTX-15" XGA LCD avec audio), choisi
pour sa robustesse et sa base stable. Les renforgateurs
sont des séquences de 20 secondes de dessins animés.
L’expérimentation est programmée sous E-prime 2.0
(Psychology Software Tools, Pittsburgh, PA) permettant
la collecte des données avec une précision de I’ordre de
la milliseconde et I’octroi des renforgateurs.

Procédure

Le contréle temporel est mesuré par un programme DRL
de 5 secondes (DRL5s) et de 20 secondes (DRL20s). La
plupart des études chez I’enfant utilisent de trés courtes
durées telles le DRLS5s, 1’ajout d’une condition avec une
valeur de DRL plus importante permet d’observer la ca-
pacité a espacer les réponses avec des durées plus impor-
tantes. Avant de débuter les séances de DRL, une séance
avec un programme de renforcement a ratio fixe 1 est
réalisée. Dans ce programme, chaque appui sur 1’écran
tactile méne a I’obtention d’une séquence de dessins
animés. Cela permet de fagonner la réponse, car aucune
consigne liée a la tache n’est donnée aux participants
dans le but d’éviter les biais liés a la compréhension du
langage. Seules les conséquences du programme permet-
tent au participant d’ajuster ses réponses afin d’optimiser
le nombre de renforgateurs obtenus.

Lorsque I’enfant ajuste son comportement a la durée
en appuyant sur 1’écran tactile apres le délai fixé par le
programme, il obtient des séquences de dessins animés,
choisies en début de séance, verbalement, ou a ’aide de
pictogrammes, parmi un choix de 16 dessins animés.
Quatorze séances expérimentales sont réalisées, 7 en
DRLS5s et 7 en DRL20s.

Résultats

Les résultats montrent une différence entre les deux
conditions avec un meilleur ajustement temporel en
DRLS5s pour les deux groupes. La proportion moyenne
de réponses renforcées en DRLS5s pour le groupe TV est
de 0,44 (ET=0,20) et de 0,29 (ET = 0,17) pour le groupe
d’enfants ayant un TSA, F (1, 25)=4.584, p < 0,05, mon-
trant une différence significative entre les groupes pour
cette condition au profit du groupe TV. En DRL20s, la
proportion moyenne de réponses renforcées est de 0,36
(ET = 0,29) pour le groupe TV et de 0,25 (ET = 0,18)
pour le groupe TSA, F (1, 25) = 0.827. La différence en-
tre les groupes n’est pas significative en DRL20s. Ces
résultats indiquent que les enfants du groupe TV présen-
tent une meilleure performance que les enfants du groupe
TSA, mais les écarts-types élevés soulévent I’importance
des différences individuelles au sein des groupes.

En ce qui concerne le lien entre le langage, le fonction-
nement cognitif et la sensibilité au programme de ren-
forcement a composante temporelle, des corrélations
de Pearson ont été calculées. L’age a également été pris
en compte car il s’agit d’une variable relevée comme
étant importante dans la compréhension de 1’ajustement
temporel dans certaines études (Pouthas, 1981; Stein &
Landis, 1978). Les résultats de ces analyses montrent
qu’aucune corrélation significative n’est relevée entre
1’age et la performance moyenne des trois dernieres séan-
ces en DRLS5s, r = .18 et en DRL20s, r = .19. Toutefois,
les corrélations sont significatives pour la relation entre
le langage expressif mesuré¢ avec la WPPSI-III et la per-
formance moyenne des trois derniéres séances pour cha-
que condition, respectivement r = .52, p <.01 en DRL5s
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etr=.65,p <.01 en DRL20s. De méme, une corrélation
positive significative est observée entre la performance
et le langage réceptif mesuré avec ’EVIP, en DRLSs r =
.57, p <.01 en DRL20s r = .64, p <.01. Les corrélations
entre le QI et la performance sont également positives et
significatives en DRLS5s, r = .61, p < .01, et en DRL20s,
r=.62, p < .0l. Ces résultats indiquent qu’un langage
expressif et réceptif développé, ainsi qu’un QI élevé se-
raient liés a une meilleure performance en DRL, et donc
une meilleure capacité a attendre chez 1’enfant tout-ve-
nant et I’enfant avec un trouble du spectre de I’autisme
entre 2 ans et demi et 7 ans.

Au regard de ces résultats, et puisque la dispersion de la
performance chez les participants est importante, particu-
lierement dans le groupe TSA, des analyses sont condui-
tes en appariant les participants du groupe TSA sans dé-
ficience intellectuelle associ¢e avec des participants du
groupe TV selon le QI, le langage réceptif et expressif.
Six participants dans chaque groupe sont retenus. La fi-
gure 2 illustre la proportion de réponses renforcées pour
les quatre dernicres séances de DRL5s et DRL20s. Les
différences entre les groupes ne sont plus significatives,
F(1,10)=0,267 et F (1, 10) = 1,327 respectivement pour
DRLS5s et DRL20s, montrant qu’a QI, langage réceptif et
langage expressif comparables, les enfants tout-venant et
les enfants ayant un TSA montrent les mémes capacités
d’attente et de compréhension du programme de renfor-
cement & composante temporelle.

Discussion et conclusion

Ces résultats permettent de souligner I’importance du
fonctionnement cognitif et du langage, tant expressif que
réceptif, dans 1’ajustement aux programmes de renfor-
cement a composante temporelle. Une meilleure perfor-
mance est notée en DRLS5s qu’en DRL20s pour les deux
groupes, bien qu’une variabilité individuelle importante
soit notée dans les patrons de réponses. Il est donc plus
facile d’attendre de trés courtes durées (DRLS5s) pour les
enfants des deux groupes. Toutefois, le fait que le pro-
gramme ait une composante punitive pour les réponses
émises avant la fin de I’intervalle aurait pu nous amener a
supposer que les enfants auraient un meilleur ajustement
avec des durées plus longues (DRL20s). En effet, une ré-
ponse émise a 4s en DRLS5s est peu punitive car I’enfant
doit attendre en tout 9 secondes avant d’avoir acces au
dessin animé, alors qu’une réponse a 18s en DRL20s en-
traine une attente d’au moins 38 secondes. Nous aurions
donc pu penser que cette composante punitive aurait
entrainé plus de réponses renforcées en DRL20s, mais
peu de précision dans 1’attente, soit des réponses bien au-
dela des 20 secondes minimales (comportement d’évite-
ment).

Puisque I’effectif est petit (n=27), il serait pertinent de
poursuivre cette étude et de pouvoir comparer des grou-
pes plus importants et équivalents sur le plan langagier et
cognitif. Pour I’instant, les résultats permettent de faire
I’hypothése selon laquelle les enfants ayant un profil lan-
gagier et cognitif plus bas, et avec déficience intellectuel-
le sont moins sensibles aux programmes de renforcement
DRL.

La capacité a attendre, méme pour de courtes durées est
plus difficile a acquérir chez les enfants ayant un plus
faible niveau de fonctionnement. Elle pourrait étre tra-
vaillée explicitement en observant le niveau de base, puis
en fixant des objectifs adaptés et en renforcant 1’attente
de courtes durées en augmentant graduellement les du-
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Figure 2. A gauche, la proportion de réponses renforcées moyenne pour les quatre derniéres séances de DRL5s
et a droite, le méme indicateur en DRL20s pour les participants appariés
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rées d’attente. Il est également possible d’avancer 1’hy-
pothése selon laquelle I’apprentissage sans erreur semble
préférable a I’apprentissage par essais et erreurs car ces
enfants tendent a reproduire des patrons de réponses qui
peuvent étre non fonctionnels, ce qui est rarement ob-
servé chez les autres participants de I’étude, qui sont da-
vantage enclins @ modifier leurs réponses en 1’absence de
renforcement.

Par ailleurs, les résultats suggérent que tous les enfants
du groupe TSA ne présentent pas le méme ajustement au
temps. Les enfants ayant un QI et un niveau de langage
plus élevés ne nécessitent pas autant de structure sur le
plan temporel que les enfants ayant un plus bas niveau
de fonctionnement, et peuvent s’ajuster aussi bien que
les enfants tout-venant de méme niveau. La structure du
temps, du moins des courtes durées, préconisée par I’ap-
proche TEACCH serait ainsi plus adaptée pour certains
enfants, et pourrait au contraire induire un besoin ou une
rigidité chez des enfants qui peuvent facilement adhérer
a des routines et rituels. Cette étude appuie donc les prin-
cipes de base de I’approche comportementale qui sont
I’adaptation de I’intervention a chaque individu et 1’uti-
lisation de 1’aide la moins intrusive et la plus naturelle
possible.
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Troubles envahissants du développement :
intérét du rapport périmeétre cranien / taille
a la naissance comme facteur de surveillance

Cadre théorique
et objectif de la recherche

e diagnostic précoce est un enjeu majeur pour que,
des le plus jeune age, les enfants avec troubles en-

vahissants du développement (TED) puissent bé-
néficier de prises en charge. Ainsi, il est nécessaire de dé-
tecter des marqueurs biologiques ou neurologiques (e.g.,
fonctionnement cérébral, périmétre cranien ; Walsh et al.,
2011) bien avant les premicres manifestations comporte-
mentales. Relevé en routine (e.g. naissance) et de fagon
non invasive, le critére du périmétre cranien est de fait
intéressant, tout en étant un indicateur fiable du poids et
du volume cérébral (Bartholomeusz et al., 2002).

A I’age adulte, les personnes avec TED présentent plus
fréquemment une macrocéphalie que les personnes au
développement typique (e.g. Fombonne et al., 1999).
Cette macrocéphalie semble s’expliquer - du moins en
partie - par une accélération de la croissance du périmétre
cranien dans les 12 premiers mois de vie (e.g. Courchesne
et al., 2003 ; Lainhart et al., 1997). Si les études concor-
dent sur ces données, il n’existe pas de consensus sur le
moment de la naissance. La plupart des auteurs s’accor-
dent sur le fait que les personnes avec TED n’ont pas
un périmétre cranien plus grand a la naissance que les
personnes au développement typique (e.g. Courchesne et
al., 2001 ; Lainhart et al., 1997) ; tandis que d’autres ont
montré que les enfants avec TED avaient un périmetre
cranien plus petit a la naissance (e.g. Courchesne et al.,
2003). Enfin, Mraz et al. (2007) trouvent ces mémes re-
sultats mais en ayant pris en compte le poids et la taille
de chaque enfant.

Face a cette diversité de résultats, une étude récente in-
cluant des données prénatales, suggere que le dévelop-
pement cérébral atypique chez les personnes avec TED
puisse commencer au cours de la grossesse (Whitehouse
etal., 2011). En se basant sur les échographies de 10 per-
sonnes avec TED, les auteurs ont constaté que certaines

Marine Grandgeorge', Eric Lemonnier’ et Nelle Jallot’

d’entre elles avaient déja un périmétre cranien dispropor-
tionné par rapport a leur taille a 18 semaines de gestation
(n=15) et a la naissance (n = 2). Trois avaient un périme-
tre cranien normal par rapport a leur taille. Mais, bien que
la taille et le poids d’un individu soient des variables liées
a son périmétre cranien, peu de recherches portant sur les
TED les ont inclus.

La catégorie diagnostique des personnes avec TED sem-
ble elle aussi étre liée. Par exemple, Gillberg & de Souza
(2002) ont trouvé un taux plus élevé de macrocéphalie
a la naissance chez les enfants avec un syndrome d’As-
perger, en comparaison a des enfants avec autisme typi-
que. Fombonne et al. (1999) ont d’ailleurs proposé que
ce taux plus élevé de macrocéphalie puisse correspondre
a un sous-ensemble de personnes avec TED.

S’il existe de nombreuses études sur la macrocéphalie,
peu s’intéressent a la question de la microcéphalie chez
les personnes avec TED, qui plus est avec des résultats
trés contrastés. Si Fombonne et al. (1999) trouvent un
taux de microcéphalie de 15,1 % dans sa cohorte d’en-
fants avec TED, Miles et al. (2000) rapportent un taux
divisé de moitié pour la leur (7,3 %). Ces différences sont
probablement liées aux caractéristiques méme des cohor-
tes (incluant ou non des personnes avec retard mental,
facteur impliqué dans la présence de microcéphalie) mais
aussi a la définition méme de la microcéphalie (i.e. au
dessus du 97¢ percentile ou une différence de 2 DS en
dessous de la moyenne).

La question de disproportion morphologique du périme-
tre cranien reste floue pour les nouveau-nés ultérieure-
ment diagnostiqués avec TED.

Ainsi, cette étude a pour objectif de comparer les mesures
du périmétre cranien a la naissance dans un groupe d’en-
fants avec TED et un groupe d’enfants contrdle tout-ve-
nant. La question du rapport « périmétre cranien/taille »
et « périmetre cranien/poids » a aussi été explorée. Nous
posons I’hypothése qu’une dysmorphie entre le périme-
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tre cranien et la taille (ou le poids) a la naissance soit plus
fréquemment observée chez des enfants avec TED que
chez des enfants contrdle tout-venant.

Méthodologie de la recherche

Participants

Deux cohortes ont été recrutées, avec des critéres d’inclu-
sion communs de données disponibles (i.c. a la naissance,
périmétre cranien, poids, taille, age gestationnel) et d’age
(i.e. age au recrutement entre 18 mois et 18 ans) :

(a) un groupe expérimental a partir de la base de données
du CRA Bretagne. Nous avons inclus uniquement des su-
jets ayant recu un diagnostic d’autisme typique, de syn-
drome d’ Asperger ou de TED non spécifié. Le diagnostic

Périmétre cranien
<3¢ >97¢ Percentile | Test MW
percentile | percentile | (M* SD) | (valeur )
Controle 4 (3%) 4 (3%) | 50.3+£14.0
TED | 15 (3.6%) | 24 (5.7%) | 50.2 £ 15.1 | 32720 8
AUtSIE | o 4 goin | 11 (4.9%) | 48.6 % 14.8 | 17268 °5
typique
Asperger 2 (2%) 5(5%) | 51.7+15.2 | 755204
TED 4 (4%) 8(9%) | 44.2 +£15.3 | 7891 01
non spécifiés
Taille
<3¢ >97¢ Percentile | Test MW
percentile | percentile | (M+ SD) | (valeur )
Controle 6(4%) 503%) [455+14.3
TED | 22 (5.2%) | 11 (2.6%) | 47.7 £ 15.0 | 30431 2
AULSINE | 15 (5 400y |5 (2.2%) | 48.6 + 14.6 | 16035 029
typique
Asperger 3 (3%) 1(1%) | 50.0 £ 15.5 | 7245 02>
TEDT g0 | 5(5%) | 45.8£29.8 | 7151 0%
non spécifiés
Poids
<3e >97¢ Percentile | Test MW
percentile | percentile | (M# SD) | (valeur )
Controle 7(6%) 2(1%) | 49.2+13.9
TED | 26 (6.2%) | 12 (2.8%) | 48.2+15.0 | 31783 776
AULSIE |6 10y | 7(3.1%) | 51.24 15.1 | 16812 075
typique
Asperger | 5(5%)| 4 (4%) |52.0+ 15.1 | 7682 06%
TEDT S0y | 1(1%) [49.5+ 14.4 | 7289 089
non spécifiés

Tableau 1 : Données du périmétre cranien, de la taille et du poids a
la naissance des sujets avec TED et du groupe controle : percenti-
les moyens normalisés et fréquence des formes extrémes (nombre
et pourcentage d’individus)

a été posé al’aide d’un entretien clinique selon les critéres
du DSM-1V (American Psychiatric Association, 1994) et
de la CIM 10 (World Health Organization, 1994), et a
été confirmé par I’ADI-R (Lord et al., 1994). Nous avons
exclu les individus avec des anomalies congénitales, gé-
nétiques ou neurologiques majeures. Ainsi, nous avons
recruté 421 enfants avec TED (3763/96Q) dont 224 dia-
gnostiqués avec autisme typique (F84.0), 103 avec syn-
drome d’Asperger (F84.5) et 94 avec TED non spécifié
(F84.8).

(b) un groupe contrdle sur la base d’un recrutement de
volontaires en France. Nous avons inclus uniquement des
sujets sans retard de développement. Nous avons exclu
les individus avec des anomalies congénitales, généti-
ques ou neurologiques repérées et ceux ayant un frére
ou une sceur avec TED ou troubles associés. Ainsi, nous
avons recruté 153 enfants au développement typique

(843/699).

Les ages moyens des sujets des deux cohortes ne sont
significativement pas différents (sujets avec TED: 90.7
+ 23.6 mois et sujets du groupe contrdle : 82.0 + 23.0
mois ; test de Mann-Whitney, p = 0.09). Tous les parents
(ou représentant 1égal) ont donné leur consentement ver-
bal et fourni le carnet de santé de leur enfant pour nous
permettre la collecte de données.

Recueil des données

Les données périmétre cranien (cm), taille (cm) et poids
(g) a la naissance ont été recueillies dans les carnets de
santé et standardisées en percentile selon 1’age gestation-
nel (semaine) et le sexe selon les courbes frangaises de
morphométrie néonatale (Sempé et al., 1979). Nous en
avons utilisé la version électronique, plus fiable et plus
précise que la version papier (http://www.audipog.net).
La conversion des données en percentile permet la com-
paraison des individus des deux sexes nés a des ages ges-
tationnels différents.

Pour répondre a 1’objectif de notre étude, nous avons
utilisé quatre définitions. Nous parlons de macrocépha-
lie véritable pour un périmétre cranien supérieur au 97¢
percentile a la naissance et de microcéphalie véritable
pour un périmétre cranien en dessous du 3¢ percentile a
la naissance. Les données concernant la taille et le poids
a la naissance ont suivi la méme convention (i.e. au-des-
sus du 97¢ percentile et au-dessous du 3¢ percentile). La
macrocéphalie et la microcéphalie relatives ont été dé-
finies par rapport a la taille ou au poids du nouveau-né.
Pour ce faire, nous avons soustrait la valeur du percen-
tile de la taille (ou du poids) au percentile du périmétre
cranien en suivant une convention préalablement établie
(Whitehouse et al., 2011). Un score positif indique un
plus grand périmétre cranien par rapport a la taille (ou
du poids) du nouveau-né alors qu’un score négatif dé-
signe le contraire. Par convention (Winter & Baraitser,
1993), un score de 40 percentiles (ou plus) est considérée
comme une disproportion morphologique et est appelée
respectivement macrocéphalie relative ou microcéphalie
relative.
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Analyses statistiques des données s
Nos données ne suivant pas une distribution normale, *
nous avons utilisé des tests statistiques non paramétri- é 124 i p=0,079
ques. Les percentiles moyens du périmetre cranien, de 2 p=0,093
la taille et du poids ont été comparés entre les différents E 9
groupes de sujets a I’aide du test de Mann-Whitney. Le %
test de Fisher a été utilis€ pour comparer les variables £ 6
. e, o
catégorielles. Pour cette recherche, nous avons utilisé le E
logiciel SPSS 19 avec un seuil de significativité fixé a A 34
0,05.
, Contrdle TED I Autisme I Asperger I TED non I
Résultats Typique spécifices
Analyse des données absolues 157
Le tableau 1 présente les percentiles moyens et la fré- 2 w*x
quence des formes extrémes du périmeétre cranien, de la E
taille et du poids des nouveau-nés. Les sujets avec TED, E o %% s
quel que soit leur groupe diagnostique, ne différent pas ;D
significativement des sujets du groupe contréle (tous les g NS
tests de Mann-Whitney, p> 0,05; voir tableau I). g
o
Vingt-quatre sujets avec TED (5.7 %) et 4 sujets du grou- =37
pe contréle (3 %) ont présenté une macrocéphalie véri-
. . . O T
table tandis que 15 sujets avec TED (3 %) et 4 sujets du Controle TED Autisme Asperger TED non
groupe controle (3 %) ont présenté une microcéphalie vé- Typique spécifies

ritable. Onze sujets avec TED (2,6 %) et 5 sujets du grou-
pe controle (3 %) ont présenté une taille supérieure au
97¢ percentile tandis que 22 sujets avec TED (5,2 %) et 6
sujets du groupe controle (4 %) ont présenté une taille in-
férieure au 3¢ percentile. Douze sujets avec TED (2,9 %)

Figure 1 : Pourcentage de macrocéphalie relative (haut) et de mi-
crocéphalie relative (bas) par rapport la taille des sujets avec TED
par rapport aux sujets du groupe contrdle (Test de Fisher: NS, non
significatif, p> 0,05 ; * p <0,05 ; * * p <0,01 ; *** p <0,001)

et 2 sujets du groupe contrdle (1 %) ont présenté un poids
supérieur au 97¢ percentile tandis que 26 sujets avec TED
(6,2 %) et 7 sujets du groupe contrdle (5 %) ont présenté
un poids inférieur au 3¢ percentile. Pour I’ensemble de
ces données, aucune différence significative n’a été ob-
servée (tous les tests de Fisher, p>0.05).

Analyse du rapport « périmeétre cranien/taille »

Une macrocéphalie relative a la taille a été observée chez
11,4 % des sujets avec TED (n=48), ce qui est nettement
supérieur au groupe témoin (6 %, n=9 ; test de Fisher
p=0,032 ; Figure I). Une différence similaire a été si-
gnificativement observée lorsque 1’on se focalise unique-
ment sur les sujets avec TED non spécifiés (n=13, 14 % ;
test de Fisher p=0,030) ainsi qu’une tendance pour les
groupes avec autisme typique (n=23, 10,3 %) et avec
syndrome d’Asperger (n = 12, 12 %) (Tests de Fisher,
p=0,093 et p=0,079, respectivement).

Une microcéphalie relative a la taille a été observée chez
8,3 % des sujets avec TED (n=35), ce qui est nettement
supérieur au groupe témoin (2 %, n=3; test de Fisher
p=0,003 ; Figure 1). Une différence similaire a été si-
gnificativement observée lorsque 1’on se focalise unique-
ment sur les sujets avec autisme typique (n=18, 8 %) ou
avec syndrome d’Asperger (n=12, 12 %) (Tests de Fisher
p=0,008 et p=0,001, respectivement).

Analyse du rapport « périmétre cranien/poids »

La fréquence de macrocéphalie relative par rapport au
poids n’est pas significativement différente chez les su-

jetsavec TED (n=32, 7,6 %), avec autisme typique (n=18,
8 %), avec syndrome d’Asperger (n=5, 5 %) ou TED non
spécifiés (n=9, 10 %) par rapport aux sujets du groupe
contréle (n=9, 6 %) (Tous les tests de Fisher, p>0,05).

De méme, la fréquence de microcéphalie relative par rap-
port au poids n’est pas significativement différente chez
les sujets avec TED (n=27, 6,1 %), avec autisme typique
(n=13, 5,8 %), avec syndrome d’Asperger (n=8, 8 %)
ou TED non spécifiés (n=5, 5 %) par rapport au groupe
contréle (n=6, 4 %) (Tous les tests de Fisher, p>0,05).

Discussion

Notre étude a mis en évidence que le rapport « périmétre
cranien / taille » a la naissance peut étre un facteur im-
portant & surveiller. En effet, une macrocéphalie et une
microcéphalie relative a la taille ont été plus fréquem-
ment observées chez les personnes avec TED que des
personnes au développement typique a la naissance. De
fagon intéressante, des différences existent également en-
tre les sous-groupes de TED. De plus, nous avons répli-
qué des résultats antérieurs montrant que les personnes
avec TED n’ont pas un périmetre cranien plus grand a
la naissance que des individus au développement typi-
que (Courchesne et al., 2001; Lainhart et al., 1997) en
accord avec les fréquences précédemment trouvées (e.g.
Dementieva et al., 2005).
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Cette disproportion plus fréquente entre le périmétre cra-
nien et la taille a la naissance chez les personnes avec
TED n’avait pas été précédemment montrée, néanmoins
il s’agissait d’une cohorte plus petite (Mraz et al., 2007).
Pourtant notre cohorte est constituée de 11 % de per-
sonnes avec TED présentant déja une macrocéphalie a
la naissance, soutenant I’hypothése d’une possible accé-
lération de la croissance du périmetre cranien au cours
de la grossesse. Ainsi, une macrocéphalie relative (plutot
qu’une macrocéphalie véritable) pourrait étre un signe
de ce développement atypique. En effet, il a été montré
récemment, sur un groupe de 10 sujets dont 5 personnes
avec TED, qu’elles présentaient déja une disproportion
entre leur périmeétre cranien et leur taille a 18 semaines
de gestation, disproportion aussi retrouvée chez 2 autres
personnes a la naissance (Whitehouse et al., 2011).

Dans notre cohorte, de fagon étonnante, une microcépha-
lie relative a la taille a été observée chez environ 11 %
des personnes avec TED a la naissance. A notre connais-
sance, un tel résultat n’a jamais été rapporté et des re-
cherches supplémentaires seront nécessaires pour explo-
rer ce phénomeéne.

Les pédiatres expliquent que, dans leur pratique, le poids
d’un enfant est un facteur soumis a de plus grandes varia-
tions que le périmétre cranien ou la taille. Par exemple,
une diminution du poids d’un bébé peut étre observée
dans les cas de détresse feetale chronique, comme cela
se produit lors de problémes vasculaires ou de défauts
de perfusion placentaire. Ceci expliquerait donc — du
moins en partie - pourquoi le rapport « périmétre cranien/
poids » n’est pas apparu comme un facteur discriminant
les populations d’étude dans cette recherche.

Nous avons aussi pu mettre en évidence une variabilité
associée a des sous-groupes de TED. D’une part, les per-
sonnes avec autisme typique ou syndrome d’Asperger
¢taient plus susceptibles de présenter une microcéphalie
relative. D’autre part, méme si une macrocéphalie relati-
ve était significativement plus fréquente chez les person-
nes avec TED non spécifiés, il existait aussi une tendance
dans les deux autres sous-groupes. Ce type de variabilité
avait déja été mis en évidence, notamment par un taux
plus élevé de macrocéphalie véritable a la naissance
(25,6 %) chez les personnes avec syndrome d’Asperger
par rapport aux troubles de I’hyperactivité avec déficit de
I’attention ou a I’autisme typique (Gillberg & de Souza,
2002). Ces auteurs ont proposé¢ que les personnes avec
TED de haut niveau puissent différer des personnes avec
TED de bas niveau en ce qui concerne le taux et le type
de macrocéphalie. Ils notent aussi que ce résultat n’est
pas spécifique aux personnes avec TED. Par conséquent,
nos résultats soutiennent I’hypothése qu’il puisse exis-
ter des mécanismes neurobiologiques distincts entre les
sous-groupes de TED (Gillberg & de Souza, 2002).

Ainsi, les fréquences plus élevées de macrocéphalie et de
microcéphalie pourraient concerner un sous-ensemble de
personnes avec TED, et non indiquer une augmentation
globale du périmétre cranien dans 1’ensemble de la po-

pulation (Fombonne et al., 1999). Le périmétre cranien
semble étre un indicateur fiable du poids et du volume
cérébral (Bartholomeusz et al., 2002), mais nous rejoi-
gnons les autres auteurs dans la suggestion d’exploration
par le bais d’IRMf afin de mieux comprendre les méca-
nismes sous-jacents. En outre, une implication génétique
ne peut étre exclue (Klein et al., 2013). Ces hypothéses
supposent que les sous-groupes de TED devraient étre
différenciés dans les études futures, malgré les change-
ments impliqués par le DSM-5.

Bien que notre recherche se soit focalisée sur des me-
sures a la naissance, nous pouvons proposer des pistes
concernant le développement des personnes avec TED
présentant une microcéphalie ou une macrocéphalie re-
lative a la taille au cours de leur 12 premiers mois de
vie. D’une part, nous proposons que les personnes pré-
sentant a la naissance une macrocéphalie relative a leur
taille puissent aussi présenter une accélération atypique
de croissance de leur périmetre cranien (Courchesne et
al., 2003 ; Lainhart et al., 1997). Ainsi, cette augmen-
tation pourrait expliquer la présence de personnes avec
TED ayant une macrocéphalie véritable qui est fréquem-
ment rapportée dans de nombreuses études (Fombonne
et al., 1999 ; Lainhart et al., 2006). D’autre part, les
personnes ayant une microcéphalie relative a leur taille
pourraient elles aussi présenter une accélération de crois-
sance de leur périmétre cranien (Courchesne et al., 2003 ;
Lainhart et al., 1997). Cette croissance atypique leur per-
mettrait alors de rattraper la disproportion par rapport a
leur taille et alors présenter un profil proportionné. Des
¢études supplémentaires sont néanmoins nécessaires pour
étudier précisément le développement de ces personnes
disproportionnées a la naissance, car elles représentent
un pourcentage important de personnes avec TED ; et a
notre connaissance, il n’existe pas de littérature sur cette
sous-population.

Une des limites de notre étude est 1’absence de mesure
du périmetre cranien des parents. En effet, Weaver et
Christian (1980) ont montré qu’il existe une corrélation
entre le périmétre cranien des parents et celui de leurs
enfants. Ce parametre devra étre controlé dans de futures
recherches pour confirmer les résultats actuels. Une autre
limite concerne le recrutement du groupe contrdle, basé
sur une participation volontaire plutot que sur une large
base de données. Enfin, nous n’avons pas eu acceés aux
compétences cognitives actuelles et au niveau de déve-
loppement ainsi qu’aux facteurs prénataux et périnataux
de nos sujets.

Ainsi, nos résultats doivent étre répliqués, notamment
dans une étude de cohorte prospective incluant des don-
nées sur le développement cérébral. Nous suggérons le
rapport « périmétre cranien/taille » puisse servir comme
un indice dans les outils de dépistage des enfants a ris-
que de TED. Cet indicateur doit étre ajouté aux signes
d’alerte précoce des TED (Walsh et al., 2011). La pré-
sence de nombreux indicateurs, comme un accouche-
ment par le siége, un faible indice d’Apgar a 5 minutes,
une prématurité et un faible poids de naissance (pour les
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filles) (Larsson et al., 2005) peuvent étre plus inquiétants
que d’autres signes. Par conséquent, les pédiatres et les
autres professionnels de santé de la petite enfance ont
un réle important a jouer dans 1’identification des jeunes
enfants a risque de TED grace a une surveillance active
(Zwaigenbaum et al., 2009).
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Traitement du contexte et anticipation
chez ’adolescent avec autisme :

é¢tude électrophysiologique
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Cadre théorique
et objectif de la recherche

es comportements répétés et restreints observés
dans I’autisme sont définis comme des activités

ou des intéréts qui sont exprimés réguliérement et
interférent avec le fonctionnement quotidien (Gabriels,
Cuccaro, Hill, Ivers, & Goldson, 2005). IIs se manifestent
sous des formes tres variées : activités motrices répétées,
comportements sensoriels stéréotypés, centres d’intéréts
restreints, rituels, sensibilité excessive au changement,
écholalie, comportements auto-agressifs. Ces différents
comportements s’averent trés invalidants dans la vie quo-
tidienne pour 1’ajus-
Ce travail fait I'objet de la thése de | tementa l’environne-
Sciences d’Alix Thillay, réalisée sous | ment social et ph}’SI'
la direction du P. Frédérique Bonnet- | que et peuvent geéner

Brilhault et d’ Aurélie Bidet-Caulet. | I'intégration du sujet
(Adrien, 1996).

Ces anomalies du comportement témoignent d’une re-
cherche d’immuabilité possiblement réactionnelle a une
incapacité pour la personne avec autisme a prédire les
événements a venir. Les comportements répétés et res-
treints pourraient donc constituer une réponse adaptative
face aux changements inattendus survenant dans 1’envi-
ronnement. En effet, le traitement du contexte est essen-
tiel pour guider notre comportement car il nous permet
d’extraire les informations utiles de I’environnement
et facilite ainsi la sélection d’une réponse appropriée.
Plusieurs études suggeérent une moindre influence des
prédictions contextuelles sur 1’orientation spontanée de
I’attention chez les personnes avec autisme (Gomot &
Wicker, 2012). Un traitement atypique du contexte pour-
rait donc étre impliqué, empéchant les personnes avec
autisme de construire et d’utiliser des prédictions indis-
pensables pour 1’adaptation cognitive, comportementale
et sociale (Bar, 2004).

L’objectif de cette étude est de caractériser chez des ado-
lescents avec autisme, les mécanismes physiopatholo-
giques impliqués dans les processus de traitement d’un
contexte visuel permettant d’anticiper et de prédire ’ar-
rivée d’un événement, a partir de 1’analyse des réponses
cérébrales.

Meéthodes

11 patients, agés de 13 a 17 ans, recouvrant ’ensemble
des Troubles du Spectre de I’ Autisme (TSA) ont été re-
crutés dans le Centre Universitaire de Pédopsychiatrie du
CHRU de Tours. Ils ont été diagnostiqués selon les cri-
teres de la CIM-10 (Organisation Mondiale de la Santé,
1997) a I’aide des entretiens standardisés ADI-R (Lord,
Rutter, & Le Couteur, 1994) et/ou ADOS (Lord et al,,
2000). Dans le but d’identifier les altérations spécifiques
liées aux TSA, 11 sujets témoins ont été recrutés et ap-
pariés en age.

Afin de tester les mécanismes cérébraux impliqués dans
les processus du traitement du contexte, nous avons uti-
lisé un paradigme visuel de détection de cible ou une sé-
quence de stimulus permet d’anticiper et de prédire avec
certitude I’arrivée de la cible (Fogelson et al., 2009). La
cible correspond au triangle dont la pointe est orientée
vers le bas, et les sujets devaient répondre en appuyant
sur un bouton dés qu’ils le détectaient.

La particularité de ce paradigme est que la cible peut ap-

paraitre (Figure 1, page suivante) :

- Soit aprés une séquence aléatoire de standards, consti-
tuant un contexte non-prédictif (par exemple : S2, S1,
S3, Cible non prédictible).

- Soit aprés une séquence prédictive de standards,
constituant un contexte a valence prédictive. Le sujet a
¢été informé que la succession d’un triangle avec pointe
a gauche, en haut puis a droite entraine systématique-
ment I’apparition de la cible (N-3, N-2, N-1, Cible pré-
dictible).

I INSERM, U930, Tours.
2 Université Frangois-Rabelais de Tours.
3 CHRU de Tours.

4 INSERM, U1028, CNRS UMRS5292, Centre de Recherche en Neurosciences de Lyon.
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Figure 1 : Paradigme expérimental. L’écran est représenté par un rectangle. 1°° ligne=séquence prédictive.

2¢ ligne=une séquence aléatoire possible.

L’activité électrique cérébrale de surface a été enregis-
trée a partir de soixante-quatre électrodes placées sur un
bonnet élastique, les électrodes sont au contact du cuir
chevelu avec du gel, I’ensemble étant totalement non in-
vasif.

Résultats préliminaires

Les sujets témoins ainsi que les adolescents avec TSA dé-
tectent significativement plus de cibles pred que de cibles
non pred. Les adolescents avec TSA sont aussi perfor-
mants que les sujets témoins pour détecter les cibles pred
et non pred. Comme I’indiquent les temps de réaction, les
2 groupes détectent plus rapidement les cibles pred que
les cibles non pred. Cela signifie que les sujets témoins
et les sujets avec autisme ont pris en compte les diffé-
rents éléments de la séquence pour anticiper la survenue
de la cible pred et ainsi y répondre plus rapidement. En
d’autres termes, les sujets des 2 groupes ont bénéficié
de I’information prédictive de la séquence. Cependant,
la différence de temps de réaction (non pred - pred) est
moins importante chez les adolescents avec TSA que
chez les témoins. Le bénéfice apporté par la séquence
prédictive sur les temps de réaction aux cibles pred sem-
ble par conséquent moins important chez les adolescents
avec TSA. Ainsi, les adolescents avec TSA bénéficie-
raient moins de I’information du contexte pour détecter
une cible.

Ces résultats comportementaux sont confirmés par les
résultats électrophysiologiques. En effet, I’analyse de la
latence de 1’onde P3 suggere que la facilitation de la dé-
tection de la cible liée au contexte est moins importante
chez les adolescents avec TSA. Nous avons également

étudié la Variation Contingente Négative (VCN) qui est
une onde négative qui se développe lorsque le sujet est
placé en situation d’attente d’un stimulus cible qui né-
cessite une réponse (Timsit-Berthier, 1984). Cette com-
posante refléte des processus attentionnels et de prépara-
tion motrice. La VCN observée chez les témoins avant la
cible pred est significativement de plus grande amplitude
comparée a la cible non pred (entre -150 ms et 1’appari-
tion du stimulus). Cet effet n’est pas retrouvé chez les
adolescents avec TSA. Ce résultat renforce 1’hypothese
d’une planification et d’une anticipation motrice atypi-
que dans les TSA.

Conclusion

L’ensemble de ces résultats indique que les adolescents
avec TSA reconnaissent les ¢léments de la séquence pré-
dictive et les utilisent pour anticiper la cible prédictible
mais de maniére moins efficace. Notamment, les indices
¢électrophysiologiques indicateurs du traitement prédictif
de la séquence (P3, VCN) sont différents de ceux enregis-
trés chez les témoins. Ces résultats restent préliminaires
et doivent étre confirmés avec des effectifs plus impor-
tants ¢tant donné la variabilité des potentiels évoqués au
cours de I’adolescence. Toutefois, ces résultats suggerent
que les adolescents avec TSA utilisent des mécanismes
cérébraux différents pour traiter le contexte prédictif. La
poursuite de ce travail et I’¢largissement des analyses a
des indices électrophysiologiques complémentaires (ré-
ponses cérébrales précoces, oscillations) permettront une
meilleure compréhension des mécanismes de traitement
du contexte dans I’autisme.
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Les effets de la répétition sur le repérage
de Pincongruité sémantico-pragmatique
chez les enfants avec autisme

Emilie Neveu', Emmanuelle Prudhon’

Introduction

rande cause nationale 2012, I’autisme est un

trouble neuro-développemental dont la réédu-

cation fait partie depuis longtemps du décret de
compétences des orthophonistes. La plupart des travaux
de recherche récents se focalisent, dans le domaine du
langage, sur les troubles pragmatiques. Les caractéris-
tiques lexicales et syntaxiques du langage des enfants
avec autisme sont peu étudiées et ne font pas, comme
telles, I’objet d’un critére diagnostique. Marion Catoire
a créé en 2008-2009, dans le cadre d’un mémoire en or-
thophonie, le protocole de vidéos ActEmo dans lequel
une comédienne effectue des actions simples en expri-
mant différentes émotions. Certaines vidéos présentent
des émotions en décalage avec la valeur hédonique de
I’action proposée. Les enfants tout-venant ont percu cette
incongruité, 1a ou les enfants avec autisme sont en grande
difficulté. Les mémoires de Marie-Laure Mabire (2010)
et d’Aurélie Jadaud (2011) ont poursuivi ce travail en ob-
jectivant quantitativement ces particularités. Nous repre-
nons a notre tour cette recherche, en orientant notre étude
sur I’analyse des effets de la répétition sur le repérage de
I’incongruité sémantico-pragmatique.

Bases théoriques

La perturbation des interactions sociales précoces fait
partie du trépied diagnostique de I’autisme. Précocement,
I’enfant peut présenter un regard fuyant et périphéri-
que. Ses mimiques, sourires et vocalisations ne sont pas
adéquats. Il n’a pas d’attitude d’anticipation et semble
comme indifférent a autrui. Le langageO, parfois, ne se
développe pas ou présente un retard important sans étre
compensé par des gestes ou des mimiques. Nous obser-
vons un probléme dans la réciprocité des échanges ainsi
que dans la compréhension des codes sociaux.

L’enfant avec autisme présente un retard voire une ab-
sence de pointage proto-déclaratif et d’attention conjoin-
te. Alors que I’imitation est un outil de communication
privilégié par I’enfant tout-venant, 1I’enfant avec autisme
montre des difficultés. Certains auteurs (dont Meltzoff,
1966, cité par Nadel, 1996) envisagent 1’imitation com-
me le fondement de la théorie de I’esprit. Cette derniere

e mémoire (Neveu, 2012) s’inscrit dans la continuité

de trois mémoires en orthophonie. Nous avons pour-

suivi le travail de recherche sur les particularités lan-
gagieres de I’enfant avec autisme en orientant notre étude sur
I’analyse des effets de la répétition sur le repérage de I’incon-
gruité sémantico-pragmatique.
Le matériel expérimental se compose de douze vidéos dans
lesquelles une comédienne effectue des actions simples en ex-
primant ou non des émotions. Ce protocole a été présenté a
treize enfants avec autisme : cinq filles et huit garcons (agés
de 5 ans 2 a 12 ans 9). L’enjeu est de présenter certaines vi-
déos ou I’émotion n’est pas en adéquation avec 1’action afin
d’apprécier les capacités de jugement social et d’introduire la
répétition comme un moyen d’accroitre la saillance visuelle.

Nous avons ainsi analysé, a partir de ce protocole, I’aspect
lexical des verbes d’action (verbes génériques versus verbes
spécifiques) ; la reconnaissance des émotions (la joie, la co-
lére et I’émotion neutre) ainsi que ’indicage pragmatique de
I’émotion (justification de I’émotion par 1’action ou par les
manifestations émotionnelles) ; 1’attribution d’intentions sim-
ples et/ou complexes ; le repérage et la justification de I’incon-
gruité sémantico-pragmatique (au premier visionnage et apres
la répétition).

permet d’expliquer le comportement d’autrui en lui pré-
tant des états mentaux (intentions, désirs, croyances).

Les enfants avec autisme ne sont pas en mesure de se
mettre a la place de quelqu’un. Baron-Cohen (1998) par-
le de « cécité mentale ». Les personnes avec autisme ne
parviennent pas a s’extraire du sens littéral ; ce qui les
empéche de prédire les réactions et de percevoir un fil
conducteur dans les scénarios sociaux.

Cette restriction des interactions sociales précoces est a
I’origine d’une absence de spécialisation de la zone céré-
brale et méne a une anomalie du traitement des visages.
L’expérience visuelle des six premiers mois de vie du
bébé au développement typique serait fondamentale pour
développer la sensibilité aux relations globales et confi-
gurales (c’est-a-dire dans 1’analyse des distances entre les
principaux éléments du visage) (Diamond & Carey, 1986,
cités par Hernandez, 2008). Entre 5 et 10 ans, les enfants
tout-venant sont en mesure d’extraire un visage présenté

! orthophoniste, Saint Fulgent (85)

2 orthophoniste et formatrice (Adapei 44, CEAA, Niort, AAD Makaton)
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sous deux angles de vue différents (Bruce et al., 2000,
cités par De Schonen, 2008). A I’inverse, les enfants avec
autisme ont tendance a accorder davantage d’importance
aux détails du visage au détriment de la structure d’en-
semble. Ils accordent notamment peu d’importance a la
zone des yeux alors qu’elle permet, entre autres, de juger
de I’attention et de I’intention d’autrui. Mottron (2006)
envisage un hyperfonctionnement du traitement local.
Frith (1989) parle, quant a elle, de « faiblesse de la cohé-
rence centrale ». L’analyse visuelle reste fragmentée. Les
personnes avec autisme présentent également des diffi-
cultés dans la reconnaissance des expressions faciales.

Devant les nombreuses particularités de traitement de
I’information des enfants avec autisme, nous nous som-
mes questionnées sur la capacité d’interprétation des si-
tuations mettant en avant une tache de jugement social.
Dans quelle mesure les enfants avec autisme peuvent-ils
décoder une situation incongrue mettant en scéne une
inadéquation entre différents éléments ? Le repérage de
I’incongruité sémantico-pragmatique est li¢ a la percep-
tion de I’environnement. I1 est indispensable de connaitre
la régle implicite pour constater I’incongruité. Landragin
(2011) a ainsi catégoris¢ trois critéres de « saillance » vi-
suelle ou linguistique : les critéres physiques (liés aux
caractéristiques de I’objet), physiologiques (liés a la per-
ception, a I’attention et a la mémoire) et culturels (fami-
liarité visuelle par imprégnation culturelle). La saillance
par D’intention est un facteur physiologique et est liée au
déroulement d’une tache. Elle rend compte des fonction-
nalités des objets mais aussi de I’incongruité par rapport a
I’intention de départ. L’enfant tout-venant percoit rapide-
ment I’intentionnalité méme s’il n’acceéde pas d’emblée a
la possibilité de construire des phrases qui mettent en lien
I’émotion et I’action. Le lexique des actions émerge plus
tardivement (a partir de 18 mois). Le verbe implique trois
principales difficultés : la complexité linguistique liée a
la catégorisation des verbes, la complexité métacognitive
(I’intention) et la complexité d’intégration sensorielle
(perception et reconnaissance du mouvement).

Chez I’enfant avec autisme, la production agrammaticale,
ordinaire au début de I’apprentissage, persiste plus long-
temps (Foudon, 2008). La perception sert a la construc-
tion des représentations mentales mais aussi a ’antici-
pation. Une étude menée a Aix-en-Provence (Gepner &
Tardif, 2009) pose comme hypothése que certains défi-
cits des enfants avec autisme pourraient découler d’un
trouble de I’intégration visuo-motrice des mouvements.
La rapidité et la complexité du flux perceptif provoque-
raient notamment des problémes de compréhension du
langage. La tendance naturelle a la répétition d’activités
restreintes et stéréotypées a fait 1’objet d’investigations
récentes. En effet, Rudacille (2011) a mis en avant, par
le biais d’examens en IRM, que les intéréts favoris des
enfants avec autisme activent plus fortement les circuits
de la récompense et de la motivation. La répétition est
envisagée, dans cette ¢tude, comme un moyen devant fa-
ciliter I’analyse de plusieurs informations a partir d’une
méme vidéo.

Objectifs

Cette recherche, menée dans un mémoire d’orthophonie
(Neveu, 2012), s’inscrit dans la continuité du travail en-
trepris depuis 2008 en se focalisant sur la tiche de juge-
ment social au travers des vidéos avec une incongruité.
L’introduction de la répétition permet d’observer 1’effet
de celle-ci sur le repérage de I’incongruité sémantico-
pragmatique. Nous cherchons a mettre en évidence 1’ef-
fet de cette répétition sur la perception mais également
a dégager les criteres favorables a une analyse plus ef-
ficace.

Nous avons posé trois hypothéses de départ :

» L’enfant avec autisme pourrait percevoir 1’incongrui-
té sémantico-pragmatique mais il lui faudrait plus de
temps. La répétition permettrait de pallier les difficul-
tés perceptives.

» L’enfant avec autisme privilégierait la justification de
I’émotion par I’action au détriment des manifestations
émotionnelles. C’est pourquoi les justifications de 1’in-
congruité sémantico-pragmatique porteraient essen-
tiellement sur ’action et non sur I’émotion en décalage
avec la situation.

» Les enfants avec autisme les plus pertinents pour la
dénomination de I’action et de I’émotion seraient les
enfants les plus performants pour le repérage et la jus-
tification de 1’incongruité sémantico-pragmatique.

Méthodologie

Population

Treize enfants (nommés de A a M) ont participé au pro-
jet : 8 gargons et 5 filles. Les critéres d’inclusion dans
ce protocole sont : étre agé de 5 a 12 ans, avoir un dia-
gnostic d’autisme posé€, avoir un langage verbal suffisant
pour étre en mesure de répondre aux questions. Nous
avons exclu de 1’étude tout enfant en cours de diagnos-
tic. Les enfants rencontrés ont tous été recrutés en Loire-
Atlantique auprés d’un psychologue et d’un psychiatre,
d’un SESSAD, d’intervenantes ABA et par I’intermédiai-
re d’une association de parents. Tous les enfants recrutés
ont un suivi en orthophonie. Pour les enfants scolarisés
en milieu ordinaire, seulement deux sont scolarisés a
temps plein avec une auxiliaire de vie scolaire, les autres
suivent une scolarité a temps partiel. La participation a
un groupe thérapeutique (habiletés sociales notamment)
a été questionnée pour prendre en compte un éventuel
effet d’entrainement.

Le matériel expérimental

Nous avons utilis¢ le protocole ActEmo IV, version mo-
difiée du protocole ActEmo I (Catoire, Duvignau, &
Havard, 2008). Le protocole ActEmo permet d’explorer
les compétences langagiéres au niveau de la dénomina-
tion d’actions, d’émotions et d’intentions et de mettre en
avant les indices permettant de justifier I’émotion. Nous
y avons adjoint une courte anamnese ainsi qu’une grille
d’observations.
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Protocole expérimental

Le protocole est composé de 12 vidéos. Quatre actions
concrétes (déchirer un livre, manger un bonbon, déballer
un cadeau et arracher le bras d’une poupée) ont été pro-
posées dans trois modalités : avec une expression de joie,
une expression de colére ou une expression neutre.

Le matériel comporte deux actions a connotation posi-
tive (a relier a la joie) : manger un bonbon et déballer un
cadeau et deux actions a connotation négative (a relier a
la colére) : arracher le bras d’une poupée et déchirer un
livre. L’association d’une action positive avec une émo-
tion négative constitue une incongruité sémantico-prag-
matique. De méme, lorsqu’il s’agit d’une action négative
avec une émotion positive.
e Tache de dénomination de I’action : apres le premier
visionnage, nous demandons : « Qu'est-ce qu’elle a
fait, la dame ? »

e Tdche de dénomination et d’analyse pragmatique de
I’émotion : aprés le second visionnage, nous deman-
dons de dénommer 1’émotion : « A ton avis, comment
elle se sent la dame, comment elle va ? » Si dans la
dénomination d’émotion nous n’obtenons pas les
mots-cibles « colére/ énervée/fachée », « tristesse »,
« joyeuse/contente », nous présentons les pictogram-
mes MAKATON de la joie, de la colére et de la tristes-
se. Ensuite, en utilisant les mots employés par I’enfant
pour nommer 1’émotion, nous demandons : « Comment
tu sais qu’elle a/qu’elle est ...? », « Qu’est-ce qui te
montre qu’elle a, qu’elle est ...7 »

Tdche de dénomination de I’intention : nous utilisons
la version II d’ActEmo (Mabire, 2010) : « £t a ton avis,
qu’est ce qu’elle a voulu faire, la dame ? ». Le but
de cette modification est d’obtenir plus d’attributions
d’intentions complexes en mettant I’accent sur une de-
mande d’intention et non sur une demande de reformu-
lation.

Justification de I’incongruité d’une vidéo : nous re-
passons en fin d’examen des vidéos ou action et émo-
tion sont en décalage. Aprés avoir présenté une vidéo,
nous demandons : « Est-ce que tu as trouvé ce film bi-
zarre ? ». Si la réponse est positive nous demandons de
justifier : « pourquoi ? ». Nous rajoutons, dans le pro-
tocole ActEmo IV (Neveu, 2012), la répétition. Apres
trois visionnages successifs nous redemandons : « Est-
ce que tu as trouvé ce film bizarre ? ». Si la réponse est
positive nous demandons de justifier : « pourquoi ? »

Axes d’analyse :

» L’aspect lexical des verbes d’action : cette analyse
permet, au travers des tiaches de dénomination de
I’action et d’attribution de I’intention, de différencier
’utilisation des verbes génériques (qui s’appliquent a
plusieurs objets ou a plusieurs contextes) et des verbes
spécifiques (qui ne sont pas généralisables a tous les
objets ou qui sont propres a un contexte).

* L’indicage pragmatique de I’émotion : nous effec-
tuons le relevé des émotions mais aussi rendons comp-

te du caractére nécessaire d’une dénomination correcte
de I’émotion au repérage 1’incongruité. Ensuite, nous
analysons la justification de 1I’émotion par 1’action ou
par les manifestations émotionnelles (visuelles ou so-
nores).

Cette analyse est importante car elle permet d’extraire
les informations émotionnelles pertinentes pour 1’en-
fant.

L’attribution d’intentions : nous avons relevé les
intentions simples comme « manger », « ouvrir » et
les intentions complexes de type « elle se venge ».
Le lien émotion/action est a rechercher dans I’attribu-
tion d’intentions et sera également en jeu au moment
de I’analyse du repérage de I’incongruité sémantico-
pragmatique. Nous cherchons ainsi a voir si 1’absence
d’intentions complexes est en lien avec ’absence de
repérage de I’incongruité sémantico-pragmatique.

* L’incongruité sémantico-pragmatique : nous préci-
sons dans un premier temps le nombre de repérages
de I’incongruité avant la répétition puis aprés celle-
ci ainsi que les justifications apportées a ce repérage
(justification par I’action, justification par I’émotion et
mise en lien émotion/action).

Nous avons ainsi pu comparer nos résultats avec ceux
des mémoires précédents tout en axant notre travail sur
I’incongruité sémantico-pragmatique.

Résultats

L’aspect lexical des verbes d’action. Chez les enfants
de I’échantillon de 5 ans 2 a 8 ans 10, les verbes utili-
sés sont sensiblement les mémes d’un enfant a I’autre
et sont principalement des verbes génériques. Pour les
enfants de 11 ans 2 a 12 ans 9, nous pouvons constater,
pour certains enfants, des verbes plus diversifiés et spé-
cifiques. Les résultats confirment les ¢léments apportés
par les précédents mémoires : nous retrouvons bien la
proportion de verbes génériques largement dominante
(61 % des corpus recueillis). La proportion retrouvée
chez les filles est en faveur d’une meilleure utilisation
des verbes spécifiques.

L’indicage pragmatique de I’émotion. L’émotion né-
gative (la colére) a été trés largement reconnue. Pour
I’émotion positive (la joie), la visualisation des résul-
tats sur le graphique 1 (voir page suivante) montre que
I’aire obtenue est inférieure a celle de I’émotion né-
gative. La joie est donc moins bien reconnue que la
colére. L’émotion neutre a été trés peu repérée.

Les émotions reconnues ont été correctement dénom-
mées par les enfants. Nous avons retrouvé la dichotomie
contente/pas contente mais nous avons également pu
constater une certaine diversité lexicale Pour 1’expres-
sion neutre, le recours aux pictogrammes a ét¢ massif.

Pour 73,91 % des réponses erronées, les enfants se sont
rapprochés de la valeur hédonique de I’action. Nous
avons relevé autant de justifications de I’émotion par
I’action que de justifications de 1’émotion par les mani-
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B Emotion négative
Emotion positive

O Emotion neutre

Graphique 1 : nombre de réponses correctes pour chaque enfant
avec autisme en fonction de I’émotion cible.

festations émotionnelles (repérage des indices auditifs de
la joie et de la colére : rires, intonations, cris...). Nous ne
pouvons pas conclure comme les précédents mémoires
a la prédominance de la justification par 1’action. Pour
les enfants participant a un groupe thérapeutique de
type entrainement aux habiletés sociales (G, H, J, M),
les émotions positive et négative sont reconnues a 100 %
mais sans obtenir les scores les plus élevés pour la prise
d’indices émotionnels. Apres avoir étudié le regard de la
comédienne, nous n’avons pas pu conclure, comme cela
est mentionné dans la littérature (Macrae et al., 2002, ci-
tés par Itier et a.l, 2008) que le regard direct a facilité
I’acces aux informations. Nous retrouvons dans 1’étude
des vidéos avec une émotion neutre autant de réponses
correctes avec un regard direct qu’avec un regard dirigé
vers 1’objet. Cependant, la répartition entre le regard di-
rect et le regard dirigé vers I’objet n’est pas équitable sur
I’ensemble des vidéos du protocole.

e L’attribution d’intentions : nous retrouvons, comme
dans les précédents mémoires la prédominance des in-
tentions simples (63 %). Les intentions complexes sont
cependant observées dés 1’age de 6 ans 3 (soit 75 mois)
chez I’enfant B. Marie-Laure Mabire (2010) avait éga-
lement montré dans son mémoire que les intentions
complexes étaient retrouvées des 70 mois.

m2 10
m1l 9

Graphique 2 : représentation en courbes des repérages de 1’incon-
gruité et modélisation des justifications sous forme d’aire.

e L’incongruité sémantico-pragmatique :

Nous avons coté :

— R1, un repérage de I’incongruité des le premier vi-
sionnage ;

— R2, un repérage de I’incongruité apres I’introduction
de la répétition ;

— J(E), la justification de I’incongruité par 1’émotion ;
J(A), la justification par 1’action ; J(E/A), la justifica-
tion par le lien émotion/action.

Nous pouvons observer sur le graphique 2 que la répéti-
tion n’a pas eu beaucoup d’incidences sur le repérage de
I’incongruité. En effet, les courbes R1 et R2 se superpo-
sent souvent ce qui signifie que le nombre de repérages
avant et apres la répétition reste identique.

Néanmoins, la répétition a permis de proposer de nouvel-
les justifications a I’incongruité (matérialisée par 1’aire
12).

Nous pouvons souligner que les incongruités sémantico-
pragmatiques ont été repérées dés 77 mois (enfant C).

Les trois critéres qui semblent en faveur d’une meilleu-

re réussite au protocole :

— un critére de sexe (les filles semblent plus performantes
que les gargons),

— un critére de participation a un groupe thérapeutique,

— la performance a au moins un des trois premiers axes
d’analyse

Discussion

Contrairement aux mémoires précédents, I’analyse a uni-
quement été faite auprés d’une population avec autisme.
Il est intéressant de souligner que 1’échantillon reste va-
ri¢ mais ne se limite plus a la population avec autisme
de haut niveau ; ce qui introduit une hétérogénéité de la
population. Les cinq filles rencontrées nous ont permis
d’obtenir des premiers résultats permettant d’esquisser
un profil exclusivement féminin.

L’entretien avec les parents ou avec I’équipe pluridis-
ciplinaire a permis de recueillir systématiquement 1’age
de I’enfant, sa date de naissance, le diagnostic, le mode
de scolarisation, les différents accompagnements actuels
ou passés ainsi que 1’éventuelle participation a un groupe
thérapeutique.

La grille d’observations n’avait pas ¢té proposée dans
les autres mémoires. Bien qu’il soit difficile d’étre ob-
servateur et examinateur, cette grille nous a permis de
rester vigilant aux comportements et a la communication
verbale et non verbale des enfants. Ainsi, nous avons pu
¢éviter, en abrégeant le protocole, d’engendrer des com-
portements inadéquats ou des difficultés supplémentaires
par la répétition.

Les modifications progressives du protocole (utilisé¢ de-
puis 4 ans) ont permis de proposer des axes d’analyse
successifs au vu des résultats obtenus. Les résultats mon-
trent que le contenu des vidéos a été correctement dé-
nommé¢, méme si la dénomination du bonbon a engendré
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des difficultés notables. Chaque axe d’étude a été analysé
qualitativement et quantitativement, ce qui a permis d’af-
finer notre réflexion et de proposer un relevé progressif
des corpus. L’étude de 1’aspect lexical des verbes d’ac-
tion a mis en évidence de meilleures performances chez
les filles : trois d’entre elles obtiennent la proportion
de verbes génériques la plus faible de 1’échantillon. En
I’absence d’une dénomination correcte de 1’émotion, les
enfants avec autisme se sont majoritairement rapprochés
de la valeur hédonique de I’action. La justification de
I’émotion a principalement concerné la zone de la bou-
che notamment avec le sourire. L’enfant avec autisme
s’est principalement appuyé sur les informations audi-
tives pour justifier I’émotion, ce qui est en accord avec
les difficultés de traitement des stimuli visuels rapides et
complexes. Les filles ont une nouvelle fois été parmi les
enfants les plus performants pour I’indi¢age pragmatique
de I’émotion. Lors de 1’étape de 1’attribution d’intention-
nalité, seulement 4 enfants sur 13 ont pu formuler des in-
tentions complexes. L’enfant avec autisme reste souvent
dans une approche concréte de la situation, ce qui pour-
rait expliquer la prédominance des intentions simples.
Les intentions attribuées sont, parfois, plus liées a leur
propre pensée qu’aux états mentaux de la comédienne.
Contrairement aux autres mémoires, 75 % des enfants de
I”échantillon ont pergu I’incongruité. Les justifications en
ont été variées et ont été autant proposées aprés une ac-
tion positive qu’une action négative. La répétition a per-
mis d’augmenter le nombre de justifications apportées.
De bonnes performances pour les dénominations de 1’ac-
tion et de I’émotion sont des éléments favorables a une
meilleure analyse de I’incongruité.

Conclusion

Nous transgressons sans cesse les maximes de Grice
(principes de conversation que le locuteur utilise pour
se faire comprendre de son interlocuteur : maximes de
quantité, qualité, pertinence et clarté). Nous ne pouvons
pas seulement enseigner la norme aux enfants avec autis-
me, il convient également de leur proposer des incon-
gruités pour promouvoir une flexibilité et une meilleure
adaptation a ’environnement. Cette position clinique se
répercute sur nos propositions thérapeutiques. Le fait que
les enfants les plus performants pour 1’analyse de I’in-
congruité soient les plus efficaces dans la dénomination
de I’émotion et utilisent une proportion plus importante
de verbes spécifiques nous conforte dans notre position.
La répétition peut étre utilisée en séances d’orthophonie
pour favoriser la flexibilité mentale et permettre une plus
large analyse de I’information. L’introduction de I’incon-
gruité permet de travailler le jugement social. Ce support
peut donner naissance a un travail plus large tourné vers
la communication et la pragmatique.
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Validation en arabe de ’Echelle d’Evaluation

des Comportements Autistiques, version Révisée
(ECA-R). Etude de la fidélité inter-cotateurs

Edith Kouba Hreich!, Camille Messarra’, Sylvie Roux?, Catherine Barthélémy*? et Sami Richa®’.

Introduction

es troubles du Spectre de I’ Autisme (TSA, DSM-
5, 2013) se définissent comme étant des troubles

neuro-développementaux graves, caractérisés par

des déficits au niveau de la communication et des interac-
tions sociales, ainsi que des comportements répétitifs et
stéréotypés et des intéréts restreints (American Psychiatric
Association, APA, 2013). L’évaluation clinique des ca-
ractéristiques de la pathologie autistique repose en grande
partie sur 1’observation de signes présents/absents. Les
cliniciens et les chercheurs dans le domaine de 1’enfance,
du développement et de la communication, ont alors be-
soin d’outils d’évaluation objectifs des comportements
des enfants dans différents domaines développementaux,
dans le but de mettre en place des soins adaptés, avec la
possibilité de mesurer objectivement 1’efficacité de ces
soins et I’évolution de I’enfant (HAS, 2012). Différents
outils ont été construits pour aider I’observation clinique
et tenter de clarifier les troubles du comportement, de la
communication et des interactions sociales (Barthélémy
& Lelord, 1991). Selon Falissard (2001), I’échelle en psy-
chiatrie est un support

Cetravail s’inscrit dans le cadre du pro-
jet de validation en arabe de I’Echelle
d’Evaluation des Comportements Au-
tistiques version révisée (ECA-R), fi-
nancé par le conseil de la recherche de
I’Université Saint Joseph.

qui facilite I’observa-
tion clinique et qui
permet de structurer
I’évaluation. Son in-
térét réside également
dans le fait qu’elle
permet de transcrire

les informations sous
une forme résumée et chiffrée et donc de coder une infor-
mation clinique assez complexe pour étre appréhendée
directement. Ainsi le clinicien pourra étudier, au travers
d’une information quantitative objective, I’évolution des
comportements et des caractéristiques du sujet au cours
des interventions.

Dans le cadre de ses travaux dans le domaine de 1’appli-
cation de I’¢lectrophysiologie a la recherche en psychia-
trie de ’enfant, Gilbert Lelord a développé, a partir de
1973, une échelle d’évaluation des comportements autis-
tiques (ECA) dont les différentes étapes de construction
sont présentées dans le livre de Barthélémy & Lelord
(1991). Ce travail a été poursuivi par la suite et a abouti a
la construction d’une échelle ECA comprenant 20 items
(Barthélémy et al., 1990 ; 1992), puis d’une version ré-
visée comprenant 29 items (ECA-R ; Barthélémy et al.,
1997), publi¢e aux ECPA (Lelord & Barthélémy, 2003).
Cette échelle a été congue afin d’explorer le comporte-
ment de I’enfant dans différents domaines tels que : le
retrait social, les troubles de la communication verbale et
non verbale, I’adaptation aux différentes situations envi-
ronnementales, les troubles de I’attention, de la percep-
tion, etc. Elle permet également d’étudier les variations
de ces comportements au cours du temps, I’identification
des améliorations induites par les thérapeutiques et réé-
ducations proposées a I’enfant. Elle est utilisable par tous
les membres de I’équipe de soins.

Au Liban, les interventions éducatives et thérapeutiques
coordonnées chez I’enfant présentant un TSA sont carac-
térisées par des difficultés multiples. Cela concerne tout
d’abord le manque de structures d’évaluation et d’accueil
des enfants autistes, notamment dans les régions éloi-
gnées de la capitale. De plus, le colt élevé des actes de
diagnostic et de soins ne permet pas a une grande majorité
de patients d’y accéder ; ces actes ne sont pas par ailleurs
pas remboursés par les instances étatiques. Enfin, les
outils utilisés par la communauté internationale pour le
diagnostic et I’évaluation des TSA ne sont pas encore va-
lidés sur la population libanaise, comme il existe trés peu
d’outils cliniques validés en arabe, simples et accessibles
a I’ensemble des membres de 1’équipe de soins. Dés lors,
I’absence de données quantitatives lors des évaluations a

1

Université Saint Joseph, Faculté¢ de Médecine, Institut supérieur d’orthophonie, Beyrouth, Liban.

2 UMR INSERM 930, Université Frangois-Rabelais de Tours, France.

3 Centre Universitaire de Pédopsychiatrie, CHRU de Tours, France.
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> CHU Hétel Dieu de France, Service de Psychiatrie, Beyrouth, Liban.
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des conséquences majeures sur la qualité du diagnostic
et des interventions aupres des enfants. Les thérapeutes
rencontrent alors des difficultés dans la définition des
profils comportementaux des enfants avec TSA et, égale-
ment, dans la mesure de la sévérité des difficultés, afin de
faire ressortir les fonctions déficientes. Les évaluations
se basent ainsi sur des critéres qualitatifs, rendant diffi-
cile ’appréciation objective de 1’évolution de I’enfant et
limitant donc ’accés a la recherche clinique permettant
de faire avancer les pratiques.

Ainsi, la validation en arabe de I’échelle ECA-R répond
a un besoin urgent. La présente étude porte sur la fidélité
inter-cotateurs, qui est la premiére étape dans le proces-
sus de validation d’une échelle de mesure. En effet, la
fluctuation des cotations entre les différents observateurs
est la principale source d’erreurs dans la cotation des
échelles. Cette étude de fidélité inter-cotateurs doit nous
permettre de rendre compte de la précision de 1’échelle
ECA-R en arabe.

Meéthode

Présentation de I’échelle ECA-R

L’ECA-R (Barthélémy et al., 1997) comporte 29 items.
Chaque item est coté sur une échelle de Likert, selon 5
niveaux de 0 a 4 (0 : le trouble n’est jamais observé, 1 :
parfois, 2 : souvent, 3 : trés souvent, 4 : toujours) en fonc-
tion de la gravité des différents symptomes observés et de
la fréquence du comportement déficient. Suite a I’analyse
factorielle effectuée sur les 25 items les plus fidéles, deux
facteurs principaux ont été dégagés : le Facteur I (F1, 13
items) qui fournit un score de « déficience relationnelle »
décrivant I’incapacité de I’enfant a étre dans une rela-
tion adaptée avec autrui et un autre facteur (F2, 3 items),
« d’insuffisance modulatrice » témoignant de la faible
capacité de régulation émotionnelle et du comportement
psychomoteur.

Traduction des items de I’échelle ECA-R

Les 29 items de I’échelle ainsi que son glossaire ont été
traduits en arabe « moderne standard » par des traduc-
teurs spécialisés. La traduction a été par la suite revue
par des professionnels cliniciens ayant une expérience
dans le domaine des TSA et, pour certains également, une
expérience dans la cotation de ’ECA-R. A la lueur de
cette révision clinique de la traduction, une proposition
de changement de certaines expressions lexicales d’items
a été proposée, en vue de les rendre plus simples dans
leur compréhension et plus accessibles a I’ensemble des
professionnels sur le terrain. Nous rappelons ici que le
Liban est un pays plurilingue, ou la grande majorité de
la population parle le libanais, ainsi que 1’arabe moderne
standard qui est essentiellement utilisé pour 1’€crit.

Caractéristiques de la population

L’étude de la fidélité inter-cotateurs a été effectuée aupres
de 30 enfants (28 garcons et 2 filles), dont les ages varient
de 2 ans 5 mois a 10 ans 7 mois (moyenne : 6 ans, DS :
2 ans 3 mois). Ils ont été recrutés dans divers centres de
soins, instituts médico-éducatifs, écoles spécialisés et ca-
binets de professionnels a travers les différentes régions
libanaises. Les enfants ont été diagnostiqués selon les cri-
teres du DSM-IV-TR (APA, 2000) par les médecins réfé-
rents : 25 d’entre eux présentent un Trouble Autistique,
4 présentent un Trouble Envahissant du Développement
Non spécifié et un enfant a été recruté avec une symp-
tomatologie d’un trouble du développement de la com-
munication. Leur quotient de développement (QD) varie
entre un retard grave et une absence de retard : QD entre
20 et 34 (n=1), QD entre 35 et 49 (n=8), QD entre 50 et
69 (n=12), QD > 70 (n=7). La sévérit¢ de I’autisme a
été évaluée par I’intermédiaire de la Childhood Autism
Rating Scale, (CARS ; Schopler et al, 1980), le score
moyen est de 38.6 (DS 7.6), score indicateur de sévérité
modérée moyenne a sévere (selon les scores retenus dans
la cotation de la CARS-T, Schopler et al., 1980).

Passation et cotation de I’échelle ECA-R

Pour 1’étude de la fidélité inter-cotateurs, chaque enfant
a été observé et filmé au cours de deux situations : une
situation représentant ou 1’enfant est en interaction, seul
avec un adulte, puis une situation, dite « de groupe », et
qui représente différents contextes « naturels », dans les-
quels I’enfant pourrait se retrouver au quotidien : récréa-
tion, repas, situations spontanées de jeux en groupe, au
sein de ’environnement familial, etc. Les cotations ont
été effectuées sur la base des mémes séquences filmées,
par des étudiantes en orthophonie qui ont été formées
pendant un mois a la passation de I’ECA-R, et qui ont
le méme type d’expérience et de connaissance des TSA.
Leurs cotations ont ¢été par la suite comparées entre elles.
Les échelles ont été donc remplies de fagon indépendante,
sans concertation avant la cotation et dans des situations
d’observations identiques (les séquences filmées).

Résultats

L’étude de la fidélité inter-cotateurs a été effectuée en cal-
culant pour chaque item le coefficient Kappa (Cicchetti
& Sparrow, 1981 ; Falissard, 2001). L’estimation de la
fidélité se base ici sur une concordance pondérée du fait
de I'utilisation d’une échelle de Likert (pondération li-
néaire) : le Kappa pondéré (Kw).

Les résultats montrent que tous les items, en situation in-
dividuelle ont une fidélité inter-cotateurs excellente (Kw
compris entre 0,75 et 1), la marge d’erreur entre les ré-
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sultats des deux cotateurs apparait en effet minime. En
groupe, tous les items ont une excellente fidélité inter-
cotateurs (Kw compris entre 0,75 et 1) sauf I’item 15
(auto-agressivité) qui présente une mauvaise fidélité (Kw
< 0.40). Ceci pourrait étre en partie expliqué par la ten-
dance du cotateur a effectuer des comparaisons entre les
patterns comportementaux de 1’enfant avec 1’ensemble
du groupe. Un désaccord sur le niveau d’expression de
ce comportement est retrouvé pour 13 % des sujets.

Conclusion

L’évaluation des comportements autistiques a partir de
I’échelle ECA-R en arabe se fait de fagon précise malgré
la variation des situations et des cotateurs. Ces résultats
sont en accord avec ceux obtenus en France (Barthélémy
et al., 1997). Cette premicre étape de la validation est
donc encourageante et constitue une base solide pour
la suite de 1’étude de la validité de 1’échelle ECA-R en
arabe qui portera d’une part sur 1’étude de la structure
factorielle de 1’échelle, et d’autre part sur I’étude de sa
validité convergente et discriminante.
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Remédiation du regard social fondée
sur un systéme de loupe asservie au regard

Julie Bouteiller', Jean-Claude Martin®, Jacqueline Nadel’, Ouriel Grynszpan'

hez I’homme, la dépigmentation de la sclére a

accentué le contraste entre 1’iris de I’ceil et sa

partie blanche I’entourant, permettant en cela
une meilleure reconnaissance de la direction du regard
(Kobayashi et Koshima, 1997, 2001). Cette particula-
rit¢ humaine a permis le développement et la richesse
de la communication par le regard. Cependant, en ce qui
concerne les populations s’inscrivant dans les troubles du
spectre de I’autisme ou TSA, le « langage des yeux »,
ainsi que le nomment Baron-Cohen et al. (1997), reste
difficile a interpréter.

Regard et intersubjectivité

Le regard est un élément essentiel dans la mise en place
de I’intersubjectivité, comprise comme 1’ensemble des
mécanismes mentaux et des connaissances permettant de
comprendre 1’autre dans un échange entre pairs (Rondal,
2007). Il semblerait que cette intersubjectivité soit innée
(Trevarthen, 1998 ; Trevarthen & Aitken, 2001 ; 2003)
comme le laissent entendre les comportements des tout-
petits (jeux vocaux, gestuelles expressives...), comporte-
ments altérés dans la population avec autisme. Plusieurs
études ont par ailleurs démontré que 1’inattention portée
aux visages €tait un signe précoce d’autisme, décelable
des I’age d’un an (Osterling & Dawson, 1994 ; Osterling
et al., 2002). De méme, regarder le visage de quelqu’un
pour anticiper ses réactions ou encore partager un objet
ou une expérience avec quelqu’un sont des phénomeénes
altérés chez la population avec troubles du spectre de
I’autisme (Mundy et al., 1993 ; Joseph & Tager-Flusberg,
1997). La théorie d’un déficit de I’intersubjectivité a no-
tamment été avancée par Hobson (1986) qui s’est appuyé
sur les compétences en reconnaissance d’expressions
émotionnelles chez les enfants avec autisme. Or, il sem-
blerait qu’on ne puisse attribuer exclusivement a ’autis-
me ce déficit, comme le suggérent les travaux de Ozonoff
et al. (1990). Rogers et Pennington (1991) quant a eux,
font le lien entre la théorie de Hobson et la théorie de
I’esprit proposée par Baron-Cohen et al. (1985 ; 1986).
Toutefois, ainsi que 1’avancent Happé et Frith (1996),
I’important n’est peut-étre pas de savoir si les enfants
sont performants dans les épreuves de reconnaissance
d’expressions émotionnelles, mais plutét comment ils s’y
prennent pour les traiter.

Patterns visuels atypiques

Toujours est-il que les épreuves de reconnaissance d’ex-
pressions faciales permettent d’entrevoir les probléma-
tiques de la communication émotionnelle non-verbale.
S’il s’agit pour le tout-venant de faire coincider de fagon
automatique le contexte avec I’émotion exprimée sur le
visage d’un pair, il n’en est pas de méme pour la popu-
lation qui nous intéresse et pour laquelle I’articulation
expression faciale / émotion / communication n’est pas
si aisée.

Une hypothése associe ces difficultés a des patterns de
fixation visuelle atypiques mis a jour par des recherches
menées a 1’aide d’eye tracking. L’expérience de Klin et
al. (2002) sur des scénes sociales animées a ainsi mis en
évidence, chez une population avec TSA, des temps de
fixations en dehors des visages plus importants que chez
les sujets contrdles. Elle établit par ailleurs une corréla-
tion entre les temps de fixation sur la bouche et les apti-
tudes sociales.

Pour Norbury et al. (2009), dans une expérience menée a
partir de scénes dynamiques d’interactions sociales pro-
posées a différents groupes de jeunes avec TSA, classés
selon leur profil langagier, le temps de fixation sur la
bouche va de pair avec une meilleure aptitude & commu-
niquer. Un temps de fixation plus long sur les yeux sera
au contraire corrélé a une pauvreté de 1’adaptation com-
municationnelle. Ces données suggerent un lien entre les
compétences langagiéres et les stratégies d’exploration
visuelle.

Mais toutes les études ne s’accordent pas sur ces temps
de fixations, notamment en ce qui concerne les yeux, et
aussi parce que les recherches mettent en jeu des stimuli
statiques ou dynamiques dont les résultats ne sont pas
comparables. Retenons qu’un défaut de « timing » carac-
tériserait la population avec TSA qui ne porterait pas son
regard au bon endroit, au bon moment (Falck-Ytter et al.,
2013 ; Nakano, Tanaka et al., 2010).

Par ailleurs, cette population spécifique se démarquerait
trés tot de la population tout-venant de par sa moindre
attention portée aux situations sociales. C’est ce que dé-
crivent justement Chawarska et al. (2013) dans une expé-
rience mettant en jeu des tout-petits a devenir autistique.

! TInstituts des Systémes Intelligents et de Robotique (ISIR), UPMC- CNRS UMR 7222, Paris.
2 Laboratoire d’Informatique pour la Mécanique et les Sciences de I’Ingénieur (LIMSI), CNRS UPR 3251 Orsay.
3 Centre Emotion, CNRS USR 3246, Hopital Pitié-Salpétriére, Paris.
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L’étude montre que ces derniers, a I’inverse des enfants
contrdles, sont moins intéressés par 1’actrice qu’on leur
présente sur un écran et qui, dans certaines conditions,
s’adresse a eux directement. Et, quand ils portent leur re-
gard vers elle, on note qu’ils sont moins attentifs a son
visage que les autres enfants.

De telles altérations du parcours visuel pourraient expli-
quer les difficultés de compréhension dialogique chez les
personnes avec autisme. En effet, comment réagir de fa-
con adéquate dans une situation ou je ne percgois pas tous
les signaux qui me sont envoyés ? Car les propos seuls
ne sont parfois pas suffisants pour décoder complétement
ce que mon interlocuteur veut me suggérer. La communi-
cation non-verbale peut alors heureusement compléter le
message de ce dernier. Qui plus est, si mon interlocuteur
utilise une comparaison, une métaphore, ou encore s’il
se montre ironique, il est primordial de pouvoir compter
sur le décodage d’une expression faciale qui éclairera son
intention profonde.

Déficit pragmatique

L’intentionnalité¢ de la communication est d’ailleurs au
cceur de la théorie de la pertinence, énoncée par Sperber
et Wilson (1986) qui s’appuient en cela sur Grice (1961).
Grice avance en effet que tout acte de langage se construit
a deux —locuteur et interlocuteur- dans un effort « coopé-
ratif » et qu’il doit répondre a quatre maximes : quan-
tité (en dire ni trop, ni pas assez), qualité (présuppose la
véracité des propos), relation (ou pertinence) et maniere
(clarté de la prise de parole).

La population avec TSA rencontre notamment des diffi-
cultés en ce qui concerne la gestion des informations : si
I’on observe leur récit, on voit combien les informations
ne sont pas hiérarchisées, entre celles déja connues de
I’interlocuteur et les nouvelles. Les maximes conversa-
tionnelles de Grice posent un réel probléme et ces défi-
cits communicationnels, qu’on retrouve sur tout le spec-
tre, sont spécifiques a cette pathologie (Tager-Flusberg,
1993).

Sur le plan expressif encore, Tager-Flusberg (1993) insis-
te sur le fait que les déficits ne concernent pas seulement
la pragmatique, mais encore les domaines lexico-séman-
tiques et syntaxiques, domaines qu’on retrouve altérés
également en réception. Les connaissances syntaxiques
(par exemple la bonne compréhension des structures en-
chassées du type : « X pense que Y croit...») sont ainsi
fortement liées a la réussite aux épreuves de Théorie de
I’Esprit, ou ToM (Tager-Flusberg, 1993).

De son c6té, Happé (1993) s’est particuliérement intéres-
sée a la bonne compréhension, par la population du spec-
tre de I’autisme, des comparaisons, métaphores et propos
ironiques. Comparaison et métaphore sont deux figures
d’analogie qui se distinguent par 1’emploi ou non d’un
mot-outil de comparaison. Dire : « Ce gargon est agile
comme un singe ! » est une comparaison qui s’opposerait
a une phrase du type : « Ce garcon est un singe ! ».

Pour ce qui est de I’ironie, et sans entrer dans les détails
des différentes formes qu’elle peut prendre, disons qu’il
s’agit d’afficher un propos qui ne correspond pas a ce que
I’on pense vraiment. Le sens littéral n’est donc pas res-
pecté, ce qui pose grandement souci a la population avec
TSA pour laquelle tout s’interpréte le plus souvent dans
le sens littéral (Jolliffe et Baron-Cohen, 1999).

Dans une premiere expérience visant a étudier compa-
raison et métaphore, Happé (1993) veut démontrer que
I’omission du terme comparatif change tout pour une
population avec autisme. Elle relie ces difficultés a un
dysfonctionnement de la Théorie de I’Esprit (ToM). Elle
propose donc aux sujets une épreuve de complétion de
phrases dans lesquelles il y a soit une comparaison, soit
une métaphore. Comme prévu, la simple insertion du mot
« comme », qui souligne explicitement I’emploi d’une
comparaison (ex : « La nuit était trés claire. Les étoiles
étaient comme des diamants »), plutdt que la formule :
« était vraiment » (ex : « La nuit était trés claire. Les étoi-
les étaient vraiment des diamants »), a un impact fort sur
les résultats du groupe de personnes avec autisme ayant
des performances inférieures en ToM. C’est surtout quand
une proposition doit étre comprise comme 1’expression
d’une pensée que les sujets TSA sont désavantagés par
rapport aux individus non TSA mais déficients mentaux.
Comparaisons et métaphores, considérées comme des
figures équivalentes par certaines chercheurs (Miller,
1979 ; Ortony, 1979), sont bien des figures d’analogie
distinctes par leur traitement pour la population TSA.

Dans une seconde expérience (Happé, 1993), c’est la
compréhension des métaphores versus de I’ironie que
I’auteur a voulu tester, toujours chez des sujets du spectre
de I'autisme, appariés selon leur performance a des ta-
ches de ToM. L’épreuve consiste cette fois-ci pour le par-
ticipant a dire ce que les personnages des histoires qu’on
leur lit ont voulu dire par leur propos, métaphoriques ou
ironiques. Suite a cela, un questionnaire a choix forcé
leur est posé. L’expérience confirme ici ce que laissait
entrevoir la précédente étude, a savoir qu’'une ToM de
premier ordre (attribution a X de pensée, croyance) est
nécessaire pour bien comprendre les métaphores. Pour
ce qui concerne ’ironie, les sujets ayant une ToM de se-
cond ordre (du type X pense que Y pense que) parvien-
nent mieux que les autres a saisir I’ironie. En comparant
avec des enfants tout-venant ayant acquis, ou pas encore,
de ToM de second ordre, I’auteur obtient des résultats
confirmant les données des groupes avec TSA : les per-
formances des enfants aux taches de théorie de 1’esprit
de second ordre sont un trés bon prédicteur pour la com-
préhension de I’ironie. La conclusion générale est donc
que la capacité a se représenter des intentions est bien
cruciale pour une communication inférentielle typique.

En effet, tout échange suppose que 1’on puisse inférer
ce que I’autre veut nous dire et, en cela, comme 1’avan-
cent Sperber et Wilson (1986) : « Communiquer, c’est
produire et interpréter des indices ». Mais ces indices ne
sont pas seulement fournis par le contexte verbal et c’est
pourquoi nous nous intéressons aux expressions facia-
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les comme indices pertinents pour la co-construction de
I’échange.

Pistes technologiques de remédiation

Des recherches sont menées pour développer des logi-
ciels d’entrainement spécifiques a I’autisme. Ces logi-
ciels, comme le rapporte la méta-analyse de Grynszpan
et al. (2013), peuvent ainsi viser :

- une amélioration du langage, sur le plan réceptif
(Whalen et al.., 2010) aussi bien qu’expressif (Williams
et al., 2002 ; Heimann et al., 1995) ;

- a entrainer la reconnaissance des visages (Faja et al.,
2008 ; 2012) et de leurs expressions émotionnelles,
qu’elles soient simples (Hopkins et al.., 2011 ; Tanaka
et al., 2010) ou complexes (Golan et al., 2010 ; Golan
& Baron-Cohen, 2006) ;

- a enseigner les compétences sociales (Whalen et al.,
2010 ; Mitchell et al., 2007) ;

- a solliciter la planification spatiale (Grynszpan et al.,
2007 ; 2008).

En ce qui concerne plus spécifiquement la reconnais-
sance des expressions faciales émotionnelles, plusieurs
études controlées montrent une progression des perfor-
mances (Grynszpan et al., 2013 ; Hopkins et al., 2011 ;
Silver & Oakes, 2001 ; Tanaka et al., 2010 ; Golan &
Baron-Cohen, 2006). Néanmoins, la généralisation de
ces apprentissages dans des contextes sociaux interactifs
et réels est moins bien étayée par les résultats.

Une des voies de recherche utilise des avatars humains
virtuels qui sont des incarnations virtuelles capables
d’expressions sociales s’inspirant des modalités com-
municatives propres a I’humain comme la parole, la
gestuelle et les expressions faciales (Buisine, Wang, &
Grynszpan, 2010). Associés aux technologies d’eye-trac-
king et de réalité virtuelle, ces personnages ouvrent de
nouvelles pistes pour I’exploration et 1’entrainement co-
gnitif des personnes avec troubles du spectre autistique.
Ils sont d’ailleurs en premicre ligne de la plateforme que
nous nous proposons de présenter et qui, a notre connais-
sance, est la seule a offrir le type d’interaction ci-dessous
décrit.

Notre plateforme
et ’entrainement prévu

Nous avons précédemment congu une méthode d’entrai-
nement au contrdle du regard (Grynszpan et al., 2012a)
utilisant un matériel développé par le LIMSI et le Centre
Emotion (CNRS USR 3246) lors d’une étude précédente
(Grynszpan et al., 2011) ; nous souhaitons désormais
pouvoir mesurer 1’efficacité de cette méthode.

Nous avons mis au point un environnement virtuel qui
associe des situations de face-a-face avec des avatars hu-
mains, et un systéme informatique novateur permettant
de fournir au participant un feedback en temps réel sur la
localisation de son regard grace a une technologie d’eye-
tracking (Grynszpan et al., 2011). Concrétement, c’est

Image 1 : effet de la loupe asservie au regard ; dans cet exemple,
le participant regarde les yeux du personnage.

le regard du participant qui permet de déflouter la partie
d’écran qu’il regarde, ce que nous nommons « loupe as-
servie au regard » (voir ['image 1).

Le feedback visuel produit par ce systéme nous a d’ores
et déja permis d’examiner le contréle de la boucle per-
ception-action et son appropriation consciente, en mon-
trant les difficultés particuliéres des participants avec
troubles du spectre autistique (Grynszpan et al., 2012a).
En outre, elle a permis de mettre en évidence des corréla-
tions spécifiques aux personnes avec troubles du spectre
autistique, entre les performances d’interprétation prag-
matique d’une scéne sociale et les temps passés a obser-
ver les visages.

Par ailleurs, une étude complémentaire que nous avons
menée uniquement sur une population d’adultes typiques
montrait que les participants qui se rendaient compte
qu’ils contrdlaient la loupe asservie au regard fixaient
plus longtemps les régions des yeux et de la bouche
(Grynszpan et al., 2012b). Sur la base de cette obser-
vation, nous formons I’hypothése qu’en entrainant les
participants avec TSA a contrdler de maniére explicite
la loupe, il serait possible d’induire chez eux un com-
portement visuel ou ils préteraient davantage attention
aux éléments émotionnellement pertinents du visage. Cet
argumentaire permet de justifier ’utilisation du systéme
de loupe asservie au regard en vue d’une remédiation du
regard social pour les TSA.

Si nous avons fait le choix d’un contexte virtuel c’est
pour maitriser le maximum de paramétres. Les avatars
créés pour les besoins de cette plateforme permettent
d’obtenir des expressions faciales calibrées et aisément
reconnaissables, ce dont nous nous assurerons pour cha-
que participant avant 1’entrainement. Par ailleurs, cela
nous a permis de gommer toute prosodie, les allocutions
des personnages ayant été générées grace a une synthése
vocale. Nous écartons ainsi tout indice prosodique qui
pourrait s’ajouter au contexte verbal car nous souhaitons
simplifier I’apprentissage en n’exer¢ant que 1’intégration
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des modalités communicatives issues des expressions fa-
ciales et du contenu langagier.

L’entrainement est prévu pour durer cinq semaines, a
raison de deux séances hebdomadaires. Les participants,
des adolescents avec TSA dits de haut niveau, seront ins-
tallés devant un écran d’ordinateur, non loin du théra-
peute les accompagnant. Sur 1’écran, ils verront alors un
personnage virtuel, masculin ou féminin, s’adressant a
eux. Une des allocutions de 1’avatar peut s’interpréter de
deux maniéres distinctes en fonction du contexte. Le per-
sonnage produit des expressions faciales qui permettent
de désambiguiser cette allocution clef et ainsi de com-
prendre I’intégralit¢ de son message. Les expressions
faciales correspondant aux phrases clefs des animations
sont choisies parmi certaines expressions prototypiques
d’émotions basiques identifiées par Ekman (2003), sa-
chant que la littérature rapporte que les personnes avec
autisme de haut niveau reconnaissent correctement ces
expressions faciales (Baron-Cohen et al., 1997).

Aprés chaque animation, le participant doit répondre a
deux questions a choix fermé qui permettent d’évaluer
s’il a réussi a désambiguiser le message du personnage.
La premicére question porte sur I’émotion du personnage
virtuel et la deuxiéme question sur les causes de cette
émotion. Dans chaque cas, le participant a le choix entre
trois réponses possibles : une interprétation correcte, une
interprétation littérale et une interprétation incohérente
avec les expressions et les paroles du personnage.

Les scénarii ont été construits pour suivre une progres-
sion. Les premiers peuvent en effet se décoder sans le
recours aux expressions faciales. Ils familiariseront le
participant a la procédure et I’entraineront a maitriser la
loupe asservie au regard. Si le participant ne parvient pas
a décoder le propos, s’il ne se détache pas du sens littéral
par exemple, le thérapeute pourra lui proposer 1’anima-
tion une nouvelle fois en attirant son regard sur telle ou
telle région du visage pertinente pour la construction du
sens. C’est la d’ailleurs tout I’intérét de I’accompagne-
ment par un thérapeute : le feed-back visuel apporté par
la machine ne peut —et ce n’est de toute fagon pas son
but- se substituer au feed-back humain, encourageant et
étayant le participant dans son entrainement.

Voici un exemple de saynéte mettant en jeu 1’avatar fé-
minin, Léa. Elle fait face au participant et dit (entre pa-
renthéses, sont notées les expressions émotionnelles affi-
chées par le personnage) :

Je n’ai pas pu finir mon travail ce matin. (tristesse)

Mon pere m’appelait toutes les demi-heures sur mon
portable. (surprise)

C’est agréable d’étre tout le temps dérangé ! (colére)

J’espere qu’il va arréter. (colére)

La premiére question posée s’intéresse au ressenti du
personnage :
Que ressent Léa ?

1. Elle est énervée. (réponse correcte)
2. Elle est contente. (réponse littérale)
3. Elle est inquicte. (réponse fausse non-littérale)

La seconde interroge sur les causes de ce ressenti :
Comment le sais-tu ?

1. Léa n’a pas pu bien travailler a cause de son pére.
(réponse correcte)

2. Léa a eu des conversations passionnantes avec son
pere. (réponse littérale)

3. Léa ne pourra pas payer sa facture de téléphone.
(réponse fausse non-littérale)

Dans ce type de scénario, on peut répondre correctement
aux questions posées sans avoir pris les indices précis
sur le visage, car le seul contexte verbal peut suffire pour
comprendre la situation. Cela peut étre rassurant pour le
participant qui, méme s’il ne maitrise pas le dispositif
d’emblée, ne sera pas forcément mis en situation d’échec
pour autant. En outre, il sera intéressant, pour le théra-
peute, d’observer la qualité du regard du participant pour
I’amener peu a peu a prendre davantage d’informations
sur le visage de I’avatar.

Un exemple de scénario faisant nécessairement appel aux
indices perceptibles sur le visage peut étre donné ici. Il
s’agit cette fois-ci de 1’avatar masculin :

Je me suis peut étre cassé le poignet. (tristesse)

Je suis allé a I’hopital tout a I’heure. (tristesse)

On m’a fait une radio et il faut attendre les résultats.
(tristesse)

C’est rassurant. (peur)

La premicre question est donc la suivante :
Comment se sent Paul ?
1. 1l est inquiet. (réponse correcte)
2. Il est rassuré. (réponse littérale)
3. Il est faché. (réponse fausse non-littérale)

Et la deuxiéme :

Comment sais-tu cela ?

1. Paul a peut-étre un poignet cassé. (réponse correc-
te)

2. Paul va pouvoir avoir les résultats de la radio. (ré-
ponse littérale)

3. Paul s’est fait mal pendant la radio. (réponse fausse
non-littérale)

L’entrainement vise a rendre les participants plus actifs
dans leur prise d’informations visuelles ; il doit aussi leur
permettre de se détacher peu a peu du contexte verbal
pour donner plus de crédit au contexte visuel émotion-
nel.

Afin de vérifier ou en est le participant dans sa générali-
sation des compétences acquises, d’autres supports pour-
ront étre proposés. L'un d’eux se présente sous forme
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d’un jeu dans lequel le participant et le thérapeute pio-
chent a tour de role une situation. Il s’agit de jouer cette
situation en donnant au personnage joué 1’expression fa-
ciale qui permet de trancher entre une expression sincere
ou ironique. La composante prosodique pourra étre ici
réintégrée.

Des saynétes tirées de celles utilisées pour I’entrainement
sur ordinateur pourront également étre rejouées. On véri-
fiera alors la bonne adéquation de la mimique proposée a
I’expression faciale attendue.

Un fascicule remis aux parents permettra de donner a
ceux-ci quelques conseils pour le quotidien : ne pas hési-
ter a interpeller son enfant a la vue d’un personnage iro-
nique dans un film par exemple ; lui redemander quelles
sont les parties émotionnellement pertinentes en situation
de face a face...

Enfin, des échanges avec les autres partenaires gravitant
autour de I’enfant (enseignants, paramédicaux...) seront
envisagés, toujours dans ce souci de généralisation, et
pour que cette plateforme puisse s’intégrer dans un pro-
gramme éducatif global.
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Etude rétrospective des bénéfices de I’approche

psycho-éducative pour les enfants TED d’un Hopital

de Jour au moyen d’une approche transversale
sequentielle des trajectoires développementales.

Approche psycho-éducative dans ’autisme :

des résultats

Romain Taton', Céline Martineau? et Jean-Louis Adrien’

Introduction
et positionnement théorique de I’étude

L’autisme appartient aux Troubles Envahissants du
Développement (CIM-10). Ce handicap est caractérisé
par une atteinte de I’ensemble des fonctions psychologi-
ques : notamment les fonctions perceptives, cognitives,
communicationnelles, relationnelles et sensorielles.

Aujourd’hui fortement médiatisée, la question de 1’autis-
me entre dans les préoccupations gouvernementales, no-
tamment par la mise en place des différents plans autisme
dont la troisiéme et plus récente édition couvre la période
allant de 2013 a 2017. Parallélement, la Haute Autorité
de Santé et I’Anesm proposent des documents de réfé-
rence accompagnant parents et professionnels dans la
compréhension et dans I’intervention en permettant la
synthése des connaissances relatives a 1’autisme ou plus
récemment avec la publication de recommandations par
consensus formalisé : « Autisme et autres TED : inter-
ventions éducatives et thérapeutiques coordonnées chez
I’enfant et ’adolescent » (mars 2012). La HAS souligne
alors la nécessité de projets, de recherches et d’autres
démarches visant a faire la preuve de la pertinence des
interventions proposées dans I’autisme.

La HAS (2010, 2012) propose donc la synthése d’une
vaste revue de littérature a partir de laquelle, elle recom-
mande auprés des personnes avec autisme les interven-
tions correspondant aux approches éducatives, com-
portementales et développementales. Actuellement, on
constate globalement une absence de démarche quanti-
tative et rétrospective, dans les structures de type hopital
de jour, sur les interventions proposées.

Cette étude se focalise sur ce type de questionnement dé-
cliné autour de I’approche psycho-éducative telle qu’elle
est mobilisée au sein de I’Institut de Jour Alfred Binet
(IJAB), I’établissement dans lequel s’est déroulée cette
recherche. Il s’agit d’un hopital de jour ouvert en 1979,
disposant aujourd’hui de 15 places pour des enfants por-
teurs de TED et agés de 4 a 12 ans. Cet établissement
dispose d’archives regroupant les évaluations réalisées
depuis plusieurs années sans que cette source d’infor-

mations quantitatives
ne soit exploitée. Une
telle éventualité est
abordée en collabora-
tion avec la psycho-
logue de 1’établisse-
ment, Madame Céline
Martineau et donne
naissance a [’étude | 2013.
présentée ici.

Cadre de ’étude

Mémoire de recherche réalisé dans
le cadre du Master 2 Recherche de
Psychopathologie : processus psychi-
que, conduites humaines, Université
Paris Descartes, sous la direction du
Pr Jean-Louis Adrien, Année 2012-

L’approche psycho-éducative découle de principes issus
de recherches en psychologie de I’apprentissage et du dé-
veloppement, elle est congue en fonction des besoins et
des particularités de fonctionnement des personnes avec
TED (Tardif, 2010). Dans notre démarche, il est question
d’une approche psycho-éducative fortement inspirée des
stratégies et méthodes éducatives de I’autisme (Schopler,
Reichler & Lansing, 2002) ainsi que du programme
TEACCH. Différents criteres sont alors mobilisés en adé-
quation avec les besoins spécifiques des personnes avec
autisme ainsi qu’a leur spécificité de fonctionnement. On
retrouve notamment des critéres propres a ceux d’une in-
tervention psycho-éducative telle qu’elle peut étre pensée
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rue Alsace Lorraine, 76160 Darnétal. T¢l. : 06 06 44 39 28. Mail. : cmartineau.cabinet@gmail.com / formatrice EDI Formation,
21 avenue Cévoule, 06220 Golfe Juan. Tél. : 04 93 45 53 18. Mail. : edinfos@wanadoo.fr

3 Professeur de I’Université Paris Descartes, Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé (EA 4057). Coordonnées :
Université Paris Descartes, Sorbonne Paris Cité, Institut de Psychologie, Equipe 2 Bureau n°4069, 71 Avenue Edouard Vaillant,
92774 Boulogne-Billancourt Cedex. T¢l. : 01 55 20 59 73. Mail : jean-louis.adrien@parisdescartes.fr

le Bulletin scientifique de [ arapi - numéro 33 - printemps 2014



Communications affichées - Université d’automne

dans une classe adaptée a I’autisme (Magerotte, Bouchez
& Willaye, 2010). L’accompagnement tient compte d’une
adaptation nécessaire a réaliser pour transposer des cri-
téres congus pour une classe adaptée vers 1’organisation
spécifique d’un hopital de jour.

La liste ci-dessous reprend certains de ces critéres trans-
posables directement en fonction de I’établissement dans
lequel a lieu I’étude :

- existence d’un PPI — Programme Personnalisé d’Inter-
vention, pour chaque enfant fixant les priorités éduca-
tives et les soins pluridisciplinaires (orthophonie, psy-
chomotricité, etc.),

- structuration de 1’espace : compréhension de I’environ-
nement et autonomie,

- organisation du matériel : faciliter la préparation, aug-
menter 1’autonomie,

- Structuration du temps :
autonomie,

anticipation, prévisibilité et

- Systéme de travail mis en place : favoriser 1’autono-
mie,

- Programmes d’interventions opérationnalisant les ob-
jectifs du PPI,

- Modalités spécifiques compensant les difficultés de
communication et de socialisation,

- Collaboration entre équipe pluridisciplinaire et pa-
rents,

- Horaires des activités établis pour répondre aux objec-
tifs du PPI...

Ces critéres répondent aux modalités de fonctionnement
de I’approche psycho-éducative mobilisée a I’Institut de
Jour Alfred Binet (IJAB) dans lequel se déroule cette
étude.

Objectifs et hypothéses

L’objectif de cette démarche de recherche est triple :
réaliser une synthése des données archivées suite aux
différents bilans psychologiques réalisés dans 1’établis-
sement, mesurer 1’efficacité de 1’approche psycho-édu-
cative et objectiver les points forts et les points faibles de
I’approche mobilisée afin de lui permettre une certaine
progression dans 1’établissement. Dans ce contexte, no-
tre problématique aborde la question de I’estimation, a
partir d’une analyse rétrospective, des bénéfices d’une
approche psycho-éducative mobilisée auprés d’enfants
porteurs de Troubles Envahissants du Développement en
Hopital de Jour.

Afin d’explorer notre questionnement nous déclinons
cette réflexion par le biais de quatre hypothéses :

- Les domaines évalués progressent durant la période de
I’intervention psycho-éducative proposée a I’'IJAB.

- L’intensité de la progression est corrélée a la durée de
I’intervention psycho-éducative.

- La sévérité de I’autisme influence les profils d’évolu-
tion des enfants de I’IJAB.

- Il existe différents profils d’évolution selon la durée
des soins et le « facteur fratrie » (présence d’une fratrie
et rang de 1’enfant avec autisme dans sa fratrie).

Méthodologie

De 197942013, ’IJAB a accueilli 133 enfants. Toutefois,
ce n’est qu’en 2003 qu’est mise en place 1’utilisation de
tests validés permettant ’utilisation de données quanti-
tatives. Pour notre démarche, nous retenons comme cri-
téres d’inclusion 1’existence d’un diagnostic de TED en
accord avec les recommandations de la HAS (2012) et
donc constituée selon les critéres de la CIM-10 (OMS,
2005). Deux évaluations au minimum sont requises pour
les enfants qui doivent avoir bénéficié d’au moins deux
ans de prise en charge dans ’institution.

Ainsi, compte tenu de nos critéres d’inclusion, en nous
focalisant sur la période 2003-2013, nous aboutissons a
une population de recherche constituée de 26 enfants (23
garcons et 3 filles). Les enfants sont entrés a I’lJAB a
I’age moyen de 5 ans 8 mois. Ceux qui ont depuis quitté
I’établissement 1’ont fait a I’age moyen de 10 ans 11 mois
et ceux qui sont encore présents a la fin de 1’étude présen-
tent un age moyen de 9 ans 7 mois. Globalement, la du-
rée moyenne des soins correspond donc pour les enfants
ayant quitté I’IJAB a une période moyenne de 5 ans 4
mois et pour ceux qui sont encore présents, une moyenne
de 3 ans 9 mois.

Au niveau des diagnostics, notre échantillon présente
84,6 % d’enfants porteurs d’Autisme infantile ; 7,7 % de
Syndrome d’Asperger et 7,7 % de « Autres TED ». La
sévérité du TED est estimée a partir du score obtenu a
la CARS.

Le recueil des données passe par 1’utilisation dans 1’insti-
tution d’outils reconnus pour leur pertinence aupres de per-
sonnes avec autisme : - ’Evaluation des Comportements
Autistiques : ECA-T (Lelord & Barthélémy, 1989),
ECAR-T (Lelord & Barthélémy, 1997) ; - le Profil
Psycho-Educatif : PEP-R (Schopler et al., 1990), PEP-3
(Schopler et al., 2008) ; - L’Echelle de Comportement
Adaptatif de Vineland (Sparrow et al., 1984).

L’exploitation des données recueillies passe par une
analyse rétrospective utilisant une approche transver-
sale séquentielle (Clément & Demont, 2013) qui asso-
cie les approches transversale et longitudinale. Afin de
nous ajuster aux changements d’utilisation de version de
tests, tout en conservant une cohérence globale permet-
tant une exploitation quantitative, nous avons procédé¢ a
des ajustements comme la transformation des données
issues de protocoles ECAR-T en protocoles ECA-T, la
seconde version reprenant I’intégralité de la premicre
tout en ajoutant d’autres items. Nous obtenons donc des
protocoles ECA-T pour davantage d’enfants sur de plus
grandes périodes.

Pour estimer I’évolution des enfants d’une année a I’autre
dans les différents domaines, nous choisissons d’utiliser
des taux d’évolution, calculés a partir des scores issus
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de chacun des outils mobilisés, permettant de quantifier
I’évolution entre deux dates. Ainsi, si une grandeur (le
score obtenu a un test par exemple) passe d’une valeur
initiale « Vi », a une valeur finale « Vf », le taux d’évo-
lution est donné en pourcentage par la formule suivante :
Taux d’évolution = 100 x (V{-Vi)/Vi

Pour mesurer les liens entre les variables, compte tenu
de la nature des données, nous mobilisons le coefficient
de corrélation linéaire de Bravais-Person (r). Cet outil a
I’avantage de souligner un lien probable entre deux va-
riables, méme s’il n’atteste pas qu’un lien apparent cor-
respond a un lien réel. En effet, il est possible qu'une
troisiéme variable influence les deux premicres sans que
ces derniéres ne soient directement liées. Nous pouvons
donc plus facilement valider I’absence de lien, la pré-
sence d’un lien apparent sera ainsi soit le reflet d’un lien
direct entre les deux variables soit le reflet d’un lien in-
direct conditionné par une troisi¢éme variable. Nous utili-
sons Excel comme outil de calcul statistique.

Résultats

* Progression des domaines évalués durant

la période de I’intervention Psycho-Educative

proposée a I’IJAB.
En ¢étudiant la progression des enfants en comparant les
résultats qu’ils obtiennent au début de la prise en charge
avec ceux obtenus en fin d’accompagnement, on constate
une évolution positive dans 77 % des cas en moyenne,
tous tests confondus. L’évolution est neutre pour 13 %
des enfants et négative pour 10 % d’entre eux. En ob-
servant plus en détail les résultats aux différents tests, on
constate pour I’ECA une évolution positive dans 73 % de
notre échantillon (neutre 14 % et négative 13 %), pour le
Vineland une évolution positive dans 79 % des enfants
(neutre 14 % et négative 7 %), enfin pour le PEP, on rel¢-
ve une évolution positive chez 89 % des enfants de notre
population (neutre 9 % et négative 2 %).

De tels résultats permettent la validation de notre hypo-
thése en signant de fagon significative la progression des
enfants dans les différents domaines évalués durant la pé-
riode des soins Psycho-Educatifs proposés a ’IJAB.

* Progression plus importante avec la durée
de Pintervention Psycho-Educative.

En observant 1’évolution des différents taux d’évolution
a mesure des années d’accompagnement psycho-éduca-
tif, nous obtenons une illustration de la trajectoire suivie
par ces taux durant la période des soins. Deux allures de
trajectoires se distinguent. En effet, dans les domaines
correspondant aux constats de compétences et a 1’évolu-
tion d’aptitudes par le biais d’émergences ou d’acquisi-
tion (PEP & Vineland), on constate une tendance selon
laquelle 1’évolution des enfants est de moins en moins
intense d’une année a I’autre tout en restant toujours po-
sitive. Autrement dit, les enfants progressent toujours
sur ’ensemble de la période d’accompagnement, mais
leurs progres sont plus importants d’une année a 1’autre
en début de prise en charge. Dans le domaine estimant

la régulation des comportements autistiques, on constate
une évolution différente. En effet, il est davantage ques-
tion ici d’une fluctuation d’une année a 1’autre avec des
périodes d’augmentation et des périodes de diminution
des capacités de régulation des comportements autisti-
ques. Toutefois, on observe que la tendance globale est
en faveur des augmentations, les diminutions ne descen-
dant pas au dessous de certains paliers de sorte que la
trajectoire présente une allure en croissance fluctuante ou
croissante mais en dents de scie.

Ce constat de différence d’allure nous permet de souli-
gner qu’un enfant peut donc se montrer moins compétent
dans sa régulation des comportements autistiques tout
en progressant positivement dans ’acquisition des com-
pétences évaluées. Ainsi, on peut supposer qu’un enfant
fortement mobilisé au niveau de sa concentration dans
un travail d’apprentissage, d’autonomie ou de générali-
sation, puisse avoir besoin de recourir a des stratégies
de régulation se traduisant par des comportements dits
« autistiques ». La recrudescence de comportements « in-
désirables » serait alors potenticllement associée a une
progression de I’enfant dans d’autres domaines. Ainsi, on
constate comme 1’observation de I’évolution globale de
I’enfant est importante dans son accompagnement afin de
mettre en perspective certains aspects de sa trajectoire
développementale par rapport a d’autres dans le but de
mieux en comprendre les enjeux. Une baisse de capacité
ou d’aptitude dans certains domaines peut faire partie
d’un ensemble qui s’avére positif et nécessaire au déve-
loppement de I’enfant et de ses compétences.

Ainsi, les résultats obtenus signent deux allures de tra-
jectoire différentes mais toutes deux positives et donc
favorables au développement de 1’enfant. Ces derniers
progressent toujours méme si 1’intensité de la progres-
sion diminue avec les années. Notre seconde hypothese
est donc validée.

¢ Influence de la sévérité de I’autisme
sur les profils d’évolution des enfants.

Lorsqu’on estime les coefficients de corrélation, a I’aide
d’Excel, entre la variable « score CARS » pour la sé-
vérité du TED et les taux d’évolution du début a la fin
de I’accompagnement pour I’ensemble des domaines et
sous-domaines des outils utilisés, on obtient des coeffi-
cients globalement relativement faibles. La plupart des
coefficients semblent donc en faveur de 1’absence de
lien entre la sévérité du TED et I’évolution constatée.
Toutefois, certains coefficients apparaissent comme étant
plus importants. Notamment ceux des scores « autisme »
de ’ECA-T (r = +.30 ; N=20), « insuffisance modulatri-
ce » de PECAR-T (r =+.28 ; N=16), du score global aux
émergences du PEP-R (r = +.50 ; N=14) et du domaine
Autonomie du Vineland (r = -.24 ; N=16). Les deux pre-
miers illustrent qu’avec la sévérité du TED la régulation
des comportements autistiques serait plus faible d’une
année a I’autre que pour les enfants avec un TED moins
sévere (évalué initialement a la CARS) indépendamment
de la quantité de comportements autistiques évalués :
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c’est I’étude de I’évolution des scores qui va primer ici
sur I’étude des scores eux-mémes (les scores ECA cotent
la présence de comportements autistiques, donc plus le
score est important ou augmente d’une période a I’autre,
moins la régulation des comportements est importante).
Le coefficient entre la sévérité du TED et le score global
aux émergences du PEP-R s’¢levant a +.50 laisse enten-
dre un lien probable de sorte que plus I’enfant est porteur
d’une forme sévere d’autisme, plus il aurait tendance a
manifester des émergences au PEP-R. La difficulté est ici
de ne pouvoir confirmer 1’existence d’un lien direct vis-
a-vis de ces deux variables, il est possible qu’une autre
variable intervienne sur les deux et donne 1’apparence
d’un lien entre celles-ci avec ce coefficient.

Globalement, les coefficients semblent en faveur de 1’ab-
sence de corrélation ou de liens si faibles qu’ils ne per-
mettent pas de déterminer un impact de la sévérité du
TED sur I’évolution de I’enfant, les exceptions évoquées
laissent toutefois la question en suspens. Notre hypothése
n’est donc validée que tres partiellement. Le lien entre
sévérité des troubles et profils d’évolution va dépendre
des domaines évalués ; la sévérité de I’autisme entre sans
doute en considération mais ne permet pas, a elle seule,
de déterminer une évolution spécifique des enfants.

* Existence de différents profils d’évolution
se dessinant selon la durée des soins
et le facteur « fratrie ».

Concernant la durée des soins on constate de fagcon assez
homogene que plus la durée des soins est importante plus
les enfants progressent. Dans les domaines proposés, les
coefficients varient de +.33 a +.78 en valeur absolue, ré-
vélant des liens relativement probables. Au niveau des
ECA, on reléve des coefficients situés entre -.50 et -.60
pour chaque score, ceci reflete une tendance selon la-
quelle, avec une plus grande durée de soins psycho-édu-
catifs, certains scores diminuent. Il s’agit du score Total
et du score « Autisme » pour ’ECA-T, ainsi que de leur
avatars de ’ECAR-T : le score Global et le score « dé-
ficience relationnelle ». Ainsi, la capacité de régulation
des comportements autistiques augmenterait dans ces
domaines. Néanmoins, les scores « Humeur » (ECA-T)
et « Insuffisance modulatrice » (ECAR-T) présentent des
coefficients significativement plus faibles par rapport aux
autres : réciproquement -.16 et -.17. Il semblerait qu’une
part des comportements autistiques soit trés peu sensible
a la durée des soins. Toutefois, 1’ensemble des mesures
réalisées est davantage en faveur d’une validation de
cette partie de notre hypothése : il existerait donc bien
un lien proportionnel entre durée de 1’intervention et la
progression évaluée des enfants.

Lorsque nous nous sommes intéressés aux facteurs pou-
vant influencer la trajectoire développementale des en-
fants de I’'IJAB, la question de la fratrie s’est rapidement
imposée. Ainsi I’existence d’une fratrie et le rang de
I’enfant dans celle-ci sont interrogés dans leur relation
avec la trajectoire de 1’évolution des enfants. Les résul-
tats obtenus en calculant la corrélation entre 1’ensemble

des variables nous donnent un panel de coefficients dont
I’analyse permet de mettre en évidence des hypothéses
de fonctionnements spécifiques. En effet, globalement,
la présence ou non d’une fratrie met principalement en
évidence de faibles taux de corrélation bien que pour
certaines variables comme les score du PEP-R ou le
domaine Communication du Vineland, ces coefficients
puissent aller de +.25 a +.32 en valeur absolue. Il semble
délicat de conclure a I’existence d’une différence fran-
che entre présence et absence de fratrie. Sans doute que
d’autres variables interviennent en compensant comme
la confrontation a des pairs dans d’autres contextes par
exemple. Alors que cette partie du facteur « fratrie » reste
ici en suspens, le rang nous apporte davantage d’infor-
mations. Sur la période des soins proposés a I’'lJAB, les
résultats obtenus viennent souligner deux tendances op-
posées selon le rang des enfants dans leur fratrie, s’ils
sont premiers-nés ou derniers-nés. En effet, il semblerait
que les premiers nés bénéficient de meilleures progres-
sions en communication et en socialisation (Vineland)
alors qu’ils se montrent moins performants dans la ré-
gulation des comportements autistiques (ECA) et dans
le score développemental (PEP). La tendance observée
chez les derniers nés est précisément 1’inverse : une
moins bonne progression en communication et socialisa-
tion alors qu’ils progressent mieux durant la période des
soins dans la régulation des comportements autistiques
ainsi qu’au niveau du score développemental du PEP.
Nous supposons ici que les ainés bénéficient davantage
d’un environnement adapté aux difficultés spécifiques
liées a ’autisme compte tenu du fait que les parents et
les proches mobilisent plus longtemps des modalités
adaptées au tout-petit en termes de communication et de
socialisation au bénéfice des plus jeunes. Au contraire,
les derniers nés sont moins longtemps exposés a un en-
vironnement adapté a leur age développemental compte
tenu de I’influence de leurs ainés sans retard développe-
mental. Le fait d’étre ’ainé permet moins de stimulation
par des enfants plus 4gés qui apporteraient un soutien a
travers le jeu par exemple, permettant une aide dans la
régulation et la mise en place d’émergence et d’acquisi-
tion développementale. Les derniers nés profitent ici des
stimulations que peuvent leur apporter leur(s) frére(s) et/
ou sceur(s) plus agé(es). L’interprétation est évidemment
toujours relativement limitée compte tenu de I’utilisation
du coefficient de corrélation, toutefois on peut souligner
I’existence probable de liens spécifiques entre la trajec-
toire développementale des enfants et leur rang dans leur
fratrie. Notons également que notre échantillon de 26
enfants comprend une majorité d’ainés, et proportionnel-
lement peu de benjamins, une répartition qui rend 1’in-
terprétation du rang dans la fratrie d’autant plus relative.
Des investigations complémentaires sont ici nécessaires
pour approfondir cette question.

Compte tenu des observations permises par 1’exploitation
de ces résultats on peut déterminer 1’existence d’un lien
proportionnel entre la durée des soins et la progression
mesurée des enfants. Au niveau de la fratrie, un lien selon
le rang est envisageable comme nous 1’avons vu, le role
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de la fratrie n’est donc certainement pas anodin dans la
progression des enfants, mais son interprétation est ici
limitée compte tenu des outils statistiques retenus pour
cette étude. Par conséquent nous n’obtenons ici qu’une
validation partielle de notre hypothése.

Discussion

Notre démarche présente un certain nombre de limites,
notamment celles inhérentes aux données disponibles
dans les archives de I’institution. Le réajustement néces-
saire face a la passation non systématique de tous les tests
et la présence de données parcellaires qui en découle, est
complexe dans une étude rétrospective ou 1’on ne peut
pas ajuster les protocoles de passation comme dans une
approche longitudinale classique. Ajoutons ici que notre
population de recherche est limitée a certains profils, no-
tamment au niveau diagnostic et qu’il n’a pas été possi-
ble de constituer une population de référence a laquelle
comparer les progressions mesurées pour les enfants de
I’IJAB. Au dela des aspects méthodologiques, nous som-
mes ¢également sensibles ici a la modélisation limitée de
I’approche Psycho-Educative. Il est en effet difficile d’ob-
jectiver la nature de cette approche dans une institution.
Différents établissements pouvant se revendiquer d’une
approche psycho-éducative sans forcement mobiliser les
mémes stratégies. En France, 1’explicitation de I’appro-
che Psycho-Educative reste floue, un travail spécifique
serait nécessaire pour déterminer des critéres permettant
de définir plus précisément I’approche Psycho-Educative
dans des structures de type hopital de jour comme elle
a pu I’étre au niveau d’établissement scolaire par la dé-
termination de critéres objectifs (Magerotte, Bouchez &
Willaye, 2010).

Au dela de ces limites, cette étude présente également
des intéréts. Il s’agit notamment du fait d’avoir objectivé
I’évolution des enfants de I’institution sur la période des
soins psycho-éducatifs en estimant la pertinence de cette
intervention sans biais de contexte d’évaluation (I’étude
étant proposée et réalisée aprés la réalisation des bilans
des enfants). Il est également question d’un travail en ac-
cord avec les recommandations HAS 2012. Dans cette
estimation des bénéfices des soins I’accent est mis sur les
progressions dans chacun des domaines évalués ce qui
permet un véritable feedback pour I’institution. Ce tra-
vail s’inscrit également dans une démarche d’exploration
des trajectoires développementales d’enfants TED par le
biais de leur progression dans des domaines qui sont pré-
cisément évalués a I’aide d’outils et de tests reconnus et
validés scientifiquement. Il s’agit enfin de proposer une
démarche exploratoire et descriptive afin de souligner les
lacunes actuelles dans le but de les combler dans le cadre
d’une recherche entreprise actuellement a travers la réali-
sation d’une these dans la continuité de cette étude.

Les perspectives vont ainsi s’inscrire naturellement dans
la poursuite des investigations entreprises ici dans le ca-
dre d’une démarche doctorale intégrant différents axes
de réflexion. Nous pourrons, dans une étude longitudi-
nale spécifique envisagée sur 3 ans, proposer |’utilisation

de tests et d’outils de fagon plus stricte et systématique.
Le protocole proposé exclusivement ici a I’'IJAB pourra
étre abordé a travers différents établissements proposant
des interventions psycho-éducatives a des enfants TED.
Dés lors, il sera nécessaire de construire une grille spé-
cifique pour objectiver I’intervention psycho-éducative a
travers la détermination de critéres spécifiques a ce type
de structure et respectant les stratégies éducatives spéci-
fiques a I’autisme. A partir d’un tel dispositif, la compa-
raison des progressions d’enfants en fonction du degré
d’intervention psycho-éducative deviendrait possible
et constituerait un moyen d’objectiver les bénéfices de
I’accompagnement. La question du groupe contrdle de-
vra également étre abordée de maniere a rendre 1’analyse
plus rigoureuse. Enfin, I’idée est également de question-
ner la pertinence de I’intervention aux différentes étapes
de la vie en mobilisant des établissements accueillant des
enfants, des adolescents mais également des adultes por-
teurs de TED.

Conclusion

Dans la lignée des recommandations de la Haute Autorité
de Santé (2012) nous avangons ici modestement dans la
détermination rigoureuse des effets positifs de I’inter-
vention psycho-éducative auprés d’enfants porteurs de
Troubles Envahissants du Développement. Une telle dé-
marche n’est envisageable qu’avec la collaboration des
équipes de terrain et la mobilisation du travail des profes-
sionnels experts auprés des personnes avec autisme afin
d’estimer de fagon détaillée I’impact des soins psycho-
éducatifs proposés. Il s’agit pour conclure de valoriser
les efforts et le travail des personnes, parents et profes-
sionnels, qui mobilisent une intervention recommandée
en adéquation avec les spécificités des personnes avec
autisme afin de les accompagner dans 1’épanouissement
de leurs compétences dans I’autonomie pour 1I’améliora-
tion de leur qualité de vie. Une telle démarche est toute-
fois a poursuivre pour approfondir I’estimation des effets
des interventions psycho-éducatives, dans un contexte
étendu rendant compte de la pertinence de ce type de dé-
marche autant auprés des enfants et des adolescents que
des adultes porteurs d’autisme trop souvent oubliés.
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L’évolution de la scolarisation
des enfants avec autisme en France

Pauline Santacreu’, Catherine Auxiette””, Patrick Chambres *?, Pascaline Guérin* et Carole Tardif’

Contexte et objectif de I’étude

Le programme de suivi épidémiologique des centres pour
le controle et la prévention des maladies des Etats-Unis
suit depuis plus de 10 ans la progression épidémiologi-
que du trouble du spectre de I’autisme et note que le taux
de prévalence a augmenté de 78 % entre 2002 et 2008. En
mars 2012, il s’établissait a 1 enfant sur 88 (Centers for
Disease Control and Prevention — CDC —, 2012 ; www.
cdc.gov/NCBDDD/autism/research.html) ; en mai 2013,
il s’¢léve a 1 enfant sur 50. L’autisme est donc un pro-
bléme de santé publique. C’est un handicap au quotidien
dont les conséquences sociales sont souvent séveres. 11
est donc primordial d’apporter une prise en charge, aussi
précoce que possible, afin de permettre aux enfants qui
en sont atteints d’acquérir I’autonomie nécessaire et
d’étre insérés socialement. L’intégration adaptée d’un
enfant autiste en milieu scolaire ordinaire couplée a une
démarche de soins adaptée reste un cadre essentiel pour
répondre aux problémes liés a ce handicap, car elle per-
met la diversité des apprentissages. La socialisation via
I’éducation scolaire est par conséquent un point clef de
I’autisme et doit étre considérée comme indispensable.

En France, 1’acces a la scolarisation reste néanmoins un
parcours difficile pour les enfants avec autisme et leurs
familles, alors méme que l’obligation de scolarisation
pour les enfants en situation de handicap a été fixée par
I’article 4 de la loi d’orientation de 1975 (loi n°75-534).
Or, bien que les textes existent et mettent 1’accent sur la
nécessaire scolarisation, notamment grace aux circulai-
res de janvier 1982 (circulaire n°82-2) et janvier 1983
(circulaire n°83-4) qui pronent I’importance de « favori-
ser ['insertion sociale de [’enfant handicapé en le placant
le plus tot possible dans un milieu ordinaire ou il puisse
développer sa personnalité et faire accepter sa différen-
ce », I’application reste trés incompléte et relativement
aléatoire. Deux modes d’intégration scolaire sont actuel-
lement proposés : une intégration individuelle en classe
ordinaire, ou une intégration collective dans des unités
spécialisées ou sont regroupés plusieurs enfants ayant des
troubles. Concernant I’enseignement secondaire, c¢’est en
mai 1995 qu’une circulaire (circulaire n°95-124) a per-

mis la mise en place, au collége, d’Unités Pédagogiques
d’Intégration (UPI), puis en 2001 (circulaire n°2001-
35), au lycée. La création d’une ULIS se décide dans le
cadre du groupe départemental « Handiscol’ » (du nom
du plan de scolarisation des enfants et adolescents en si-
tuation de handicap) initi¢ en 1999 par le Ministére de
’Education Nationale (circulaire n°99-181) en relation
étroite avec le ministére en charge des personnes handi-
capées. Grace aux groupes départementaux Handiscol’,
une nouvelle impulsion a I’intégration scolaire des en-
fants et adolescents en situation de handicap fiit donnée.
Parmi 20 mesures adoptées, nous pouvons souligner
I’expérimentation du dispositif d’Auxiliaires d’Intégra-
tion Scolaire (AIS), dispositif confirmé en 2001, puis
transformé en Auxiliaires de Vie Scolaire (AVS) en 2003
(circulaire n°2003-093), complété par les Emplois Vie
Scolaire (EVS) en 2005. A travers ce dispositif, il s’agit
d’optimiser la scolarisation de 1’enfant en le faisant ac-
compagner par une personne qui 1’aidera dans ses taches
d’apprentissages et le guidera dans les diverses activités
connexes propres au milieu scolaire. Parmi les AVS, il
y a ceux et celles qui sont orienté(e)s vers 1’aide a une
équipe d’école ou d’établissement, intégrant plusieurs
jeunes en situation de handicap dans le cadre d’un dis-
positif collectif tel quune CLasse d’Intégration Scolaire
(CLIS) ou une Unité Pédagogique d’Intégration (UPI)
(maintenant dénommée ULIS — Unité Localisée pour
I’Inclusion Scolaire) ; les AVS exergant dans ce cadre ont
une fonction collective et sont appelées AVS-CO. Et il
y a les AVS qui sont orienté(e)s vers 1’aide a I’accueil
et a la scolarisation d’éléves en situation de handicap
pour lesquels cette aide a été reconnue nécessaire par la
Commission des Droits et de 1’Autonomie des person-
nes handicapées (CDA) : les AVS exercant dans ce cadre
ont une fonction individuelle et sont appelé(e)s AVS-I.
Dans ce dernier cas, les missions attendues sont géné-
ralement : 1) des interventions dans la classe définies en
concertation avec I’enseignant : aide aux déplacements et
a ’installation matérielle dans la classe, aide a la mani-
pulation du matériel scolaire, aide aux cours de certains
enseignements, facilitation et stimulation de la commu-
nication entre le jeune en difficulté et son entourage, aide

! Centre de Recherche en Psychologie de la Connaissance, du Langage et de I’Emotion (PsyCLE,), E.A. 3273, Aix-Marseille
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3 CNRS, UMR 6024, Clermont-Ferrand.

Clermont Université, Université Blaise Pascal, Laboratoire de Psychologie Sociale et Cognitive, Clermont-Ferrand.

Unité de Psychopathologie de I’Enfant et de I’ Adolescent — Centre de Victimologie pour mineurs, Groupe Hospitalier Armand

Trousseau / La Roche Guyon, Paris. APHP — Hopitaux Universitaires Est Parisien.
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au développement de son autonomie ; 2) des participa-
tions aux sorties de classes occasionnelles ou réguliéres ;
3) ’accomplissement de gestes techniques ne requérant
pas une qualification médicale ou paramédicale particu-
liere, aide aux gestes d’hygiéne ; 4) la participation a la
mise en ceuvre et au suivi des Projets Personnalisés de
Scolarisation (PPS).

Malgré la mise en place de ce dispositif, on peut se de-
mander si la mesure d’accompagnement des éléves par
les AIS puis les AVS et les EVS a été une réelle source de
progres dans un champ ou le défaut de scolarisation est
continuellement mis en avant. Et, au-dela de ce dispositif
ayant pour objectif de permettre d’améliorer la scolari-
sation des enfants avec autisme, on peut se demander ce
qu’il en est réellement de leur situation d’inclusion sco-
laire. L’étude rapportée ici vise, entre autres, a faire un
état des lieux du parcours de scolarisation de 309 enfants
avec autisme (soit 297 familles ).

Population et protocole

Les participants de cette étude étaient des parents de 309
enfants (dont 253 garcons) ayant recu un diagnostic offi-
ciel (CIM-10, 1993 ; DSM 1V, 1994 ; DSM IV-TR, 2000)
d’autisme infantile (n=189), d’autisme atypique (n=43)
ou de syndrome d’Asperger (n=77). Les « enfants »
étaient agés de 2 a 40 ans lors du recueil des données
(2009-2011) et domiciliés en France et dans les DOM-
TOM.

Les parents ont répondu a un questionnaire composé de
337 questions fermées et ouvertes portant sur 1) les pre-
miers signes d’inquiétudes observés par les proches, 2)
le diagnostic, 3) les prises en charge, 4) le contexte so-
cio-familial et socio-économique et 5) la scolarisation.
Concernant ce dernier point, les parents devaient indi-
quer si leur enfant avait été scolarisé a I’école maternelle,
a I’école primaire (ou en CLIS), au collége (ou en ULIS),
au lycée (ou en ULIS), ou encore dans I’enseignement
supérieur ; dans I’affirmative, ils devaient indiquer le ni-
veau de classe, le nombre d’heures minimum et maximum
de scolarisation par semaine, si I’enfant bénéficiait d’un
accompagnement de type AIS/AVS/EVS ; dans I’affirma-
tive, ils devaient indiquer la durée minimum et maximum
hebdomadaire du temps de présence de I’AIS/AVS/EVS,
préciser s’ils avaient eu des difficultés dans 1’obtention
des heures et si le nombre d’heures était conforme a leur
attente. Enfin, pour les enfants n’ayant jamais bénéficié
de ce type d’accompagnement, les parents devaient en
indiquer la raison.

Résultats

Des statistiques descriptives nous ont permis de dégager
des premiers résultats concernant 4 aspects : 1) 1’évolu-
tion du nombre d’enfants scolarisés selon le niveau de
scolarisation et selon leur diagnostic ; 2) la durée hebdo-

madaire de scolarisation des enfants a I’école primaire
selon le niveau de classe et selon le diagnostic ; 3) I’évo-
lution globale de la proportion d’enfants bénéficiant d’un
accompagnement scolaire (AIS/AVS/EVS) en fonction
de I’année de scolarisation et en fonction du diagnostic
de I’enfant ; 4) la durée hebdomadaire de scolarisation
des enfants scolarisés a 1’école maternelle et a I’école pri-
maire, accompagnés ou non d’un(e) AIS/AVS/EVS.

Evolution du nombre d’enfants scolarisés selon
le niveau de scolarisation et selon leur diagnostic

L’inventaire des cas de scolarisation en milieu ordinaire
a permis de constater que, sur les 309 enfants constituant
notre échantillon, seuls 305 enfants étaient concernés
puisqu’ils avaient atteint ’Age minimum pour étre sco-
larisés ; parmi ces 305 enfants, 16 n’ont jamais été sco-
larisés (soit 5,2 %). Entre 1971 et 2010, 80,52 % des 305
enfants ont fréquenté 1’école maternelle, 46,79 % I’école
primaire (dont 5,58 % en CLIS), 36,29 % le collége (dont
3,51 % en SEGPA et 3,09 % en ULIS collége), 32,31 %
le lycée (dont 4,37 % en CAP, 7,86 % en BEP et 4,37 %
en ULIS lycée) et 12,90 % I’enseignement supérieur. Ces
pourcentages ne prennent pas en compte les éventuels re-
doublements des éléves dans les niveaux de classe.

Pour appréhender les facteurs impliqués dans la maniere
dont se fait la scolarisation, nous avons affiné cette ré-
partition par niveau scolaire en fonction du diagnostic de
I’enfant (voir Figure 1) : en dehors des enfants diagnos-
tiqués Asperger, la fréquentation scolaire diminue drasti-
quement d’un niveau scolaire a un autre. Par ailleurs, ce
taux de fréquentation ne rend pas compte de la durée heb-
domadaire de scolarisation, seulement partielle dans bon
nombre de cas ; ¢’est pourquoi nous avons aussi effectué
une analyse relative au temps passé€ en classe.

Durée hebdomadaire de scolarisation
des enfants a I’école primaire
selon le niveau de classe et selon le diagnostic

Dans cette analyse, nous rendons seulement compte des
données pour les enfants qui ont été scolarisés a 1’école
primaire. En effet, en France, alors que la scolarisation
a I’école maternelle n’est pas obligatoire, elle 1’est en
revanche a partir de 1’école primaire. Pour les autres ni-
veaux scolaires, les analyses ne sont pas rapportées du
fait d’effectifs faibles selon les diagnostics, notamment
pour les enfants ayant recu le diagnostic d’autisme aty-
pique.

A I’école primaire, quel que soit le niveau de classe, la
durée hebdomadaire moyenne de scolarisation par semai-
ne est plus élevée et stable pour les enfants ayant recu un
diagnostic de syndrome d’Asperger que pour les enfants
ayant regu un diagnostic d’autisme atypique ou d’autis-
me infantile (voir Tableau I). Toutefois, si les durées de
scolarisation se maintiennent a un niveau relativement
¢levé, il faut noter que les effectifs de scolarisation pour

5 Le recueil des données a été réalisé aupres de 297 familles, mais 1’analyse des résultats a porté sur 309 enfants car 12 familles ont

répondu pour 2 enfants.

72

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 33 - printemps 2014



Université d’automne - Communications affichées

Figure 1. Enfants autistes scolarisés en
milieu ordinaire : répartition selon le ¢ Asperger = Autisme atypique i Autisme infantile
niveau scolaire (SUP = enseignement
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d’autisme infantile sont trés faibles (voir Figure 1). A 7425 413 2448 545 543
Sperger > b b b 9

Malgré un temps de présence en classe relativement im-

o ) n 72 68 63 56 48
portant et stable, le nombre d’enfants diminue de manié- -
re importante d’une classe a la suivante, excepté pour les Autl,sme 18,40 17,11 17,40 18,00 15,00
enfants ayant un syndrome d’Asperger. Comme il n’est atypique
pas rare d’accéder a des témoignages ou des plaintes de n 15 9 5 3 2
parents signalant une scolarisation conditionnée par la Autisme
présence d’un(e) AVS, nous nous sommes intéressés a infantile 17,38 19,88 20,03 20,75 19,27
I’accompagnement des enfants par des AIS/AVS/EVS, n 39 26 18 16 13
pour appréhender le role que peut jouer cette présence
dans le phénomeéne de scolarisation. Tableau 1. Durées hebdomadaires moyennes de scolarisation (en
, heures) a 1’école primaire et nombre d’enfants scolarisés (n), en
Evolution du pourcentage d’enfants bénéficiant fonction du diagnostic.

d’un accompagnement scolaire (AIS/AVS/EVS)
en fonction de I’année de scolarisation
(de 1999 a 2010) et en fonction du diagnostic

Le dispositif d’accompagnement scolaire de la personne
en situation de handicap ayant été créé en 1999 (circulai-
re n°99-181), seuls les enfants de no-
tre échantillon scolarisés entre 1999

et 2010 ont été retenus pour les ana- sssss Nombre d'enfants avec AIS/AVS/EVS Nombre total d'enfants par année
lyses portant sur I’accompagnement = =% d'enfants avec AIS/AVS/EVS
des enfants par des AIS/AVS/EVS. 200 - ~ 80

Depuis 1999, nous constatons que 180 - - 70

le pourcentage d’enfants bénéficiant 160 - -

d’un accompagnement par un(e) AIS/ 140 -

AVS/EVS ne cesse d’augmenter (voir « 120 - [ ;:"

la courbe en pointillé sur la Figure :E 100 - - 40 g

2). Bien que ce pourcentage augmen- “ g0 - | 30 é
60 -

te pour les 3 catégories de diagnostic

(voir Figure 3), ce sont cependant 40 i
les enfants avec autisme infantile qui 20 10
bénéficient le plus d’un tel accompa- 0 0

gnement et ceux avec un autisme aty-
pique qui en bénéficient le moins. i
N

Année de scolarisation

Figure 2. Pourcentage d’enfants accompagnés par un(e) AIS/AVS/EVS selon les
années, tout niveau de classe confondu et tout diagnostic confondu.
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le diagnostic et selon 1’année de scola-
risation.

Bien que le pourcentage d’enfants bénéficiant d’un ac-
compagnement par un(e) AIS/AVS/EVS ne cesse d’aug-
menter depuis 1999, il restait a regarder le nombre d’heu-
res de scolarisation des enfants selon qu’ils sont accom-
pagnés ou non d’un(e) AIS/AVS/EVS.

Durée hebdomadaire de scolarisation des enfants
a I’école maternelle et a I’école primaire

selon le diagnostic, accompagnés ou non

d’un(e) AIS/AVS/EVS

Tout diagnostic confondu, en maternelle comme en pri-
maire, la durée moyenne hebdomadaire de scolarisation
est plus faible lorsque les enfants sont accompagnés
d’un(e) AIS/AVS/EVS (13 h en maternelle ; 18 h en pri-
maire) que lorsqu’ils ne le sont pas (17 h en maternelle ;
23 h en primaire). En maternelle, le contraste le plus fort
s’observe pour les éléves avec un syndrome d’Asperger
(15 h pour les enfants accompagnés contre 22 h pour
ceux qui ne le sont pas) ; en primaire, ce contraste est
particuliérement fort pour les éléves ayant un autisme in-
fantile (16 h pour les enfants accompagnés contre 20 h
pour ceux qui ne le sont pas) (voir. Figure 4).

Discussion et conclusion

Cette étude avait pour objectif de faire un état des lieux
concernant la situation d’inclusion scolaire des enfants
avec autisme, ainsi que d’analyser I’implication de la
présence d’un accompagnement de type AIS/AVS/EVS
sur les parametres de la scolarisation des enfants. Selon
Philip (2012), parmi les enfants scolarisés, certains ne le
sont parfois que trés peu d’heures dans la semaine. Or,
dans notre étude, nous constatons que les durées de sco-
larisation se maintiennent a un niveau relativement élevé
en maternelle et en primaire, quel que soit le diagnostic.

S’il peut sembler dérisoire de constater que 16 enfants sur
les 305 de notre étude n’ont jamais €té scolarisés, il faut
replacer ces données au regard de celles du Ministere de
1’Education Nationale pour I’année 2011-2012 : le taux
de scolarisation des enfants au développement typique
est de 100 % jusqu’en classe de 3e. Or, dans notre étude,

les enfants avec autisme sont scolarisés a 80 % a I’école
maternelle, 47 % a ’école primaire, 37 % au collége,
32 % au lycée et 13 % dans I’enseignement supérieur.
Les taux de scolarisation des enfants avec autisme sont
donc tres €loignés de ceux des enfants au développement
typique et trés en dessous de ce que I’on pourrait atten-
dre si les textes de lois en faveur de I’inclusion scolaire
— telles que la loi du 11 février 2005 (loi n°2005-102)
et la circulaire du 8 mars 2005 (circulaire n°2005-124)
renforgant la loi du 30 juin 1975 (loi n°75-534) sur le
caractére obligatoire de la scolarisation pour les enfants
avec un trouble du spectre de 1’autisme — étaient réelle-
ment mis en application. Bien que le taux d’inclusion en
¢école maternelle reste assez ¢levé dans notre échantillon
(80 %), la baisse de ce pourcentage est flagrante a I’école
primaire (47 %), tout particulicrement pour les enfants
ayant re¢u un diagnostic d’autisme infantile ou d’autisme
atypique. Nos résultats rejoignent ceux de I’ORS et du
CRERA des Pays de la Loire (2010) précisant qu’a cha-
que changement de cycle scolaire, le risque de déscola-
risation augmente, les enfants ayant les troubles les plus
séveres étant souvent sans scolarisation ou déscolarisés.
Les exigences au plan du comportement attendu de 1’éle-
ve, de I’adaptation au groupe, des interactions avec les
pairs et de I’entrée effective dans les apprentissages, en
sont les principaux freins. Tandis que la maternelle reste
axée notamment sur les routines, les rituels, la structura-
tion visuelle, les apprentissages soutenus par le concret,
la démonstration — ce qui convient bien aux enfants avec
autisme —, ce n’est plus autant le cas au cours prépara-
toire. En effet, les consignes deviennent plus implicites,
essentiellement délivrées dans la dimension verbale, et
le respect des régles de la classe passe au premier plan,
laissant moins de place a des comportements atypiques
et nécessitant une attention soutenue, un travail d’écri-
ture souvent fastidieux pour les enfants avec autisme
et un maintien a la table de travail une grande partie du
temps, ce qui peut leur étre coliteux. Ceci peut expliquer
en partie la diminution du taux de scolarisation, surtout si
I’AVS n’est pas attribuée par la MDPH, ou attribu¢e mais
non encore affectée a 1’école pour I’enfant, ou qu’elle est
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mutualisée pour plusieurs enfants en situation de handi-
cap (AVS-CO).

Concernant les AVS, si 66 % des enfants ont bénéfi-
ci¢ d’un accompagnement scolaire en 2009-2010 (voir
Figure 2), il faut néanmoins souligner que tous les pa-
rents n’en avaient pas fait la demande. Les parents qui
en avaient fait la demande rapportent un niveau de diffi-
culté relativement élevé pour obtenir une notification de
la MDPH. De plus, les moyens actuels de I’Education
nationale ne permettent pas d’honorer immédiatement
ou systématiquement les notifications accordées. Aussi,
faute de personnel d’accompagnement disponible, un
certain nombre d’enfants ne sont pas scolarisés au mo-
ment ou il le faudrait pour répondre a leur besoin et au
projet individualisé préconisé pour chacun.

Concernant les pourcentages de scolarisation observés
dans notre échantillon pour 1’école primaire, le collége
et le lycée, ils incluent les enfants scolarisés dans les
classes spécialisées (CLIS, ULIS/Collége, ULIS/Lycée).
Mais si I’on regarde le taux d’enfants fréquentant ces
classes spécialisées, il est relativement bas. En effet,
seulement 6 % des 46 % d’enfants avec autisme qui sui-
vent une scolarisation en primaire sont en CLIS, 3 % des
37 % qui sont au collége sont en ULIS/collége ; enfin,
4 % des 32 % qui sont au lycée sont en ULIS/Lycée. Il
semble donc que le recours a une scolarité plus adaptée
aux besoins spécifiques des enfants ne soit pas vraiment
utilisé comme une solution d’ajustement.

Les données de cette étude témoignent de certains points
d’amélioration dans le processus de scolarisation, mais
montrent aussi la trés forte marge de progrés qu’il res-
te a faire. Si les taux de scolarisation s’accroissent, ils
demeurent encore faibles, voire trés faibles au-dela du
primaire, excepté pour les enfants ayant un syndrome
d’Asperger. Un vecteur d’action consisterait a renforcer
la sensibilisation des différents acteurs concernés (fa-
milles, professionnels de 1’enseigne-
ment, professionnels de santé) sur le
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Impact des facteurs géopolitiques,
culturels et religieux sur le parcours des familles
ayant un enfant autiste au Liban

Muriel Tyan', Jacqueline Harfouche?, Patrick Chambres? et Carole Tardif'.

de santé publique notamment en raison de ’aug-

mentation de la prévalence dans le monde depuis
les années 90 (Fombonne, 2011; Gillberg, 2012 ; Jancarik,
2010 ; Lazoff et al., 2011; Matson & Kozlowski, 2011).
Ainsi, selon une récente étude (Dawson, 2012), 1 enfant
sur 88 aux Etats-Unis appartiendrait aux Troubles du
Spectre de I’Autisme (APA, 2013). Ceci représenterait
une augmentation de 78 % durant les six derniéres années.
Cette hausse serait attribuable notamment a un meilleur
repérage des signes diagnostiques par des professionnels
plus sensibilisés et mieux informés, mais aussi a 1’ex-
tension et la modification des critéres diagnostiques du
concept d’autisme (Autisme, TED vs TSA) (Fombonne,
2009 ; Matson & Kozlowski, 2011).

Selon la Haute Autorité de la Santé (HAS, 2013), le dia-
gnostic serait possible dés 1’age de 18 mois permettant
ainsi « de lutter contre les sur-handicaps qui résultent
d’une prise en charge tardive provenant souvent d’une
errance diagnostique ou de difficultés sociales dans
l"acces au diagnostic » (Troisiéme Plan Autisme, 2013).
Néanmoins, ’accés au diagnostic reste tributaire de
facteurs multiples dont certains sont inhérents au pays,
d’autres aux caractéristiques de I’enfant ou encore a la
situation familiale (Siklos, Kimberly & Kerns, 2005).
Ainsi, différentes ¢tudes menées dans les pays européens
et anglo-saxons ont permis de détailler I’influence des
facteurs socio-économiques des familles avec enfants
en situation de handicap sur 1’accés au diagnostic et aux
prises en charge (Durkin et al., 2008 ; Emers & Hatton,
2003, 2007 ; Hatton et al., 2009 ; Shirley et al., 2007) et
I’impact de déterminants tels que la classe sociale des
parents, le niveau d’éducation parental, ou I’dge des pa-
rents.

l ’autisme constitue une préoccupation sociétale et

Dans les pays arabes et au Moyen Orient, peu d’études
sont faites en rapport avec les TED. Dans une enquéte
faite sur la santé mentale dans le monde arabe, les pu-
blications concernant la psychiatrie de 1’enfant et en
particulier 1’autisme, sont sous-représentées ; la plupart
des recherches publiées sont menées dans les pays occi-

dentaux (Hussein, Taha, & Almanasef, 2011). De récents
rapports suggerent que la prévalence de I’autisme dans
le monde arabe varie entre 1.4 cas sur 10 000 enfants a
Oman et 29 sur 10 000 aux Emirats Arabes Unis (Al-Farsi
etal., 2011 ; Eapen et al., 2007). Bien que ces taux soient
inférieurs aux taux internationaux, ceci ne veut pas né-
cessairement dire que cette condition est moins présente
dans cette partie du monde et plusieurs facteurs peuvent
en rendre compte : la difficulté a poser des diagnostics
correctement, car dans certains pays arabes pédiatres et
parfois psychiatres n’ont pas I’expérience suffisante pour
le faire ; des facteurs de consanguinité prédominants et
pouvant atteindre par exemple en Arabie Saoudite 34 %
a 80 % des mariages (Al-Salehi et al., 2009), masquant
probablement des TSA associés ; des facteurs tels que
le stigmate social, la honte et la culpabilité ; ou encore
les croyances et les représentations culturelles et religicu-
ses face aux troubles des enfants (Ecker, 2010 ; Hussein,
Taha, & Almanasef, 2011 ; Samadi & McConkey, 2011 ;
Zahid, 2007).

Au Liban, pays marqué par sa diversité culturelle et reli-
gieuse, I’impact des représentations culturelles, du poids
des traditions et de I’influence de la famille et de la so-
ciété restent des déterminants importants qui influencent
énormément les familles, leur fagcon de réagir et leurs
décisions. Ainsi, il est légitime de penser que ces fac-
teurs ont une incidence sur les étapes fondamentales du
parcours d’un enfant autiste et sa famille (vie de couple,
familiale et intégration dans la société) et notamment
dans I’acces au diagnostic et aux soins. Le parcours des
familles au Liban serait difficile en raison de cette multi-
tude de facteurs. Or, peu d’études ont permis d’appréhen-
der I’impact des perceptions culturelles, de la guerre et
des conflits politiques, du poids des religions sur I’acces
au diagnostic et aux soins pour I’enfant. Aucune étude a
notre connaissance n’a ciblé I’impact des facteurs géopo-
litiques, culturels, familiaux et sociétaux et religieux sur
le parcours des familles ayant un enfant autiste, et c’est
pourquoi notre travail porte sur la répercussion de ces
facteurs sur le parcours des familles d’enfants TED.

! Centre de Recherche en Psychologie de la Connaissance, du Langage et de 1’Emotion (PsyCLE), E.A. 3273. Université d’Aix

Marseille. murieltyan@gmail.com
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Procédure de recherche

Cette étude a été menée sur le territoire libanais en pre-
nant en compte les différentes régions libanaises allant
de la capitale et ses environs, au Nord, au Sud et a la
Békaa.

Cette étude prend aussi en compte, comme 1’indique le
tableau 1, la diversité religicuse intégrant a la fois des
familles chrétiennes a 45 % (rites maronites, orthodoxes
et catholiques), des familles musulmanes a 55 % (rites
sunnites et chiites) et quelques familles palestiniennes et
syriennes (voir Tableau 1).

La méthode d’enquéte utilisée dans ce travail repose
sur un questionnaire administré lors d’un entretien avec
100 familles ayant un enfant diagnostiqué avec autisme
(pour 87 % des enfants de notre échantillon), avec TED
(troubles envahissants du développement pour 12 %) et
avec hyperactivité et déficit de I’attention (pour 1 %). Par
ailleurs, notre échantillon est constitué de 22 filles et 78
garcons agés de 2 a 40 ans, dont 38 % sont les ainés,
34 % sont les cadets et 16 % les benjamins.

Les parents ont répondu a 207 questions ouvertes et
fermées. Le questionnaire a permis d’appréhender les
parcours des parents depuis les premiéres inquiétudes
pour leur enfant jusqu’au moment du diagnostic et les
différentes consultations et de la mise en ceuvre des dif-
férentes prises en charge, le contexte socio-familial tout
au long du cheminement des familles et I’impact des
facteurs culturels et religieux propres au pays incluant le
niveau d’éducation des parents, leur niveau socio-écono-
mique, I’impact de la guerre sur les méres au moment de
la grossesse et de I’accouchement, le stress occasionné
par les conflits géopolitiques, les perceptions familiales
et sociétales en rapport avec le handicap et leurs impacts
sur le vécu des familles.

Notre échantillon a été sélectionné a partir des cabinets
privés de psychologue, d’orthophoniste, d’orthopédago-
gie, de centres spécialisés (IME, CAT,...), de classes d’in-
tégration en milieu scolaire et de classes intermédiaires
(entre les écoles spécialisées et les écoles ordinaires).

Durant I’entretien, 67 % sont des méres venues seules sur
le lieu de recrutement, 8 % des péres venus seuls, et 23%
des parents venus ensemble. L’échelle CARS-I (CARS,
Schopler et al., 1980 traduction Rogé, 1988) a été admi-
nistrée pour évaluer le degré de sévérité d’autisme (voir
Tableau 2) afin de tester dans ce travail le lien entre le
degré de sévérité d’autisme et la précocité d’obtention
d’un diagnostic.

Comme !’indique le tableau 2, le taux le plus élevé
concerne la catégorie avec autisme sévére (65 %), suivie
par la catégorie avec autisme de sévérité moyenne (23 %)
et 1égere (12 %).

Beyrouth-Est

Beyrouth-Ouest

Communautés confessionnelles

B chrétienne [ ]
—/ [—

sunnite

druze chiite

Figurel : Carte du Liban

Appartenance communautaire | Femme | Homme
Sunnite 22,7 42,3

Chiite 18,2 15,4

Druze - 1,3

Maronite 31,8 26,9

Grec Orthodoxe 4.5 3,8
Grec Catholique 9,1 2,6
Arménien Orthodoxe 4.5 2,6
Arménien Catholique 4.5 0,0
Latin - 2,6

Protestant - 1,3

Autre Chrétien 4,5 1,3

Tableau 1 : Pourcentage d’hommes et de femmes inter-
rogés en fonction de leur appartenance communautaire

Seuil de sévérité Sexe Sexe Total
de ’autisme de féminin masculin

I’enfant a la CARS n % n % n %

Léger 1] 45| 11] 141 12| 12,

Moyen 7| 3L8 16| 20,5 23 23

Sévere | 14| 63,6| 51| 654] 65| 65

Tableau 2 : Seuil de sévérité d’autisme évalué par la CARS
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Questions de recherche

Conformément a notre objectif qui vise a étudier 1’im-
pact des facteurs géopolitiques, culturels et religieux sur
les familles libanaises avec un enfant autiste, nous avons
cherché a voir si :

1) la guerre et les conflits armés pouvaient avoir un im-
pact sur le taux de naissance d’enfants avec un TSA.
Ainsi les questions traitées ici portent sur le fait de sa-
voir si les méres enceintes habitaient dans des régions
plus a risques et ont subi des stress particuliers (tels
que déménagement, maison briilée...) et s’il existe
une fréquence plus élevée d’autisme pour les méres
enceintes qui habitaient dans une région a risque de
tensions.

2) si, les croyances religieuses, qui font de I’enfant dif-
férent un enfant béni de Dieu (celui qui accéde en
premier au Royaume de Dieu) dans la religion mu-
sulmane, entrainent un retard dans I’obtention du dia-
gnostic en comparaison aux familles chrétiennes.

Résultats et discussion

Comme nous 1’avons souligné précédemment, peu de
recherches ont ciblé ’impact de la guerre et /ou des ten-
sions et conflits politiques sur la prévalence des troubles
envahissants du développement. Par rapport aux deux
questions de recherche ciblées plus spécifiquement ici,
nous avons trouvé dans la littérature un article effectué
sur la population a Oman qui suspecte un lien possible
entre plusieurs facteurs, dont la guerre et 1’autisme (Al

Farsi et al., 2011). Un autre article ciblant les croyances
des parents en Iran (Samadi & McConkey, 2011) souli-
gne le lien entre les causes de 1’autisme et la présence des
ondes ¢lectromagnétiques et les armes utilisées durant la
guerre d’Iran.

Stress politique et autisme

Dans notre travail, nous avons tenté de voir s’il existait
un lien possible entre les différents moments de stress
géopolitique et I’autisme. Ainsi, les stress familiaux vé-
cus en période de guerre ont été retrouvés aupres de 58 %
des femmes durant leur grossesse et 35 % durant la pé-
riode d’accouchement avec un taux plus élevé de stress
quand les méres étaient enceintes d’enfants autistes gar-
cons (62,8 % ont souffert durant la grossesse et 38,5 %
durant ’accouchement) comparativement aux méres en-
ceintes d’enfants autistes filles (respectivement 40,9 %
et 22,7 %). La différence est cependant plus élevée chez
les musulmanes (65,5 % de stress durant la grossesse et
40 % durant I’accouchement) comparés aux chrétiennes
(48,9 % de stress durant la grossesse et 28,9 % durant
I’accouchement).

Par ailleurs, nous avons constaté (Figure 2) dans chaque
région des fréquences significativement plus élevées de
naissances d’enfants ultéricurement diagnostiqués avec
autisme durant les périodes de conflits politiques ou de
guerre comparé aux moments d’accalmie et de paix. Le
stress 1ié aux périodes de conflits aurait bien un impact
sur les femmes enceintes ; Ainsi dans notre échantillon,
sur les 100 femmes interrogées, on trouve 33,3 % d’en-
fants nés a Beyrouth en 2002 et en 2005 (22,2 %), 25 %

%
35
Régions
¥ = Beyrouth
25 A = Mont Liban
= Liban Nord
20 T w m Liban Sud
Béqgaa
15
10 l \ ' :
_‘L/ Périodes
5 —_— —\ de guerre
\/\ Vv civile,
‘\ conflits
0 = | | — "I_ — T T T T 1 régionaux,
’\» SN > *\ o, % 5 A 9
(\ qoo Q,% o)o) o’o) 09 o’o) '\9 (\)QQ Q,QQ %QQ WQQ ou attentats

Figure 2 : Répartition des enfants avec autisme de notre échantillon par année de naissance
et régions en fonction des périodes de conflits politiques.
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au Liban Sud en 2004 et 2007, 23,8 % au Liban Nord
en 2004 et 2006 et enfin 27,3 % a la Békaa en 2000 et
18,2 % en 1999 ; alors que les pourcentages en période
d’accalmie varient entre 0 % et 11 %.

Toutes les régions libanaises ont été ciblées par les conflits
politiques et la guerre a différents moments et avec des
intensités variables, exposant ainsi les familles a des
stress traumatiques et post-traumatiques et a des vécus
émotionnels lourds (mort, kidnapping, mutilation...).

En outre, parmi les familles qui ont été exposées a la pré-
sence de produits chimiques contenus dans les bombes
30 % ont souffert de problémes médicaux ou complica-
tions pendant la grossesse, alors que 42,9 % parmi les
familles qui ont habité a proximité d’usines chimiques en
ont aussi souffert.

Perceptions culturelles du handicap

Dans cette étude, nous avons interrogé les perceptions
culturelles du handicap par les familles en fonction de
leur confession religicuse (voir Figure 3).

La perception du handicap par les parents differe selon
les valeurs culturelles et religieuses. Ces valeurs ont un
impact trés important sur les comportements des parents
dans la recherche d’aides et de prise en charge pour leur
enfant (Hussein, Taha, & Almanasef, 2011). En outre, le
role de la religion peut procurer une source de support
pour les familles, étre un réconfort émotionnel, donner
un sens a la survenue du handicap dans la famille, et étre
source possible d’espoir (Pitten, 2008). Dans la religion
musulmane, I’enfant avec handicap est per¢u comme un
membre actif de la société ayant autant de droits que les
autres individus « ils sont tous égaux devant Dieu com-
me les doigts de la main » (Zahid I.A, 2007) ; alors que
pour certaines familles chrétiennes, les personnes avec
handicaps ne sont pas traitées de la méme manicre que
les autres membres de la société et sont souvent percues
comme un poids, une malédiction, un sort jeté a la famille,
un péché... (Joly et al., 2005 ; Mukau et al., 2010).

Dans nos questionnaires/entretiens, nous avons relevé
les attributions indiquées par la famille pour décrire la
perception du handicap de I’enfant et nous constatons
(voir figure 3) que le handicap est percu plus positive-
ment dans les familles musulmanes que dans les familles
chrétiennes, surtout en ce qui concerne le fait que 1’en-
fant avec handicap a accés en premier au Royaume de
Dieu (54,5 % vs 20% pour les chrétiens) et est moins
per¢u comme un fardeau pour ces familles musulmanes
(29,1 % vs 42,2 %). Dans les familles qui vivent avec
un enfant avec handicap ou TED, le recours a la religion
reste un moyen pour les aider a une meilleure compré-
hension et acceptation de I’état et du diagnostic de I’en-
fant. Ainsi, dans la religion chrétienne I’enfant handicapé
est parfois percu par une partie des familles comme un
ange venu les soutenir ou veiller sur eux ou une personne
ayant acces en premier au Royaume de Dieu. Cependant,

sont bien plus manifestes les perceptions a connotation
négative, telles que I’enfant handicapé percu comme un
fardeau (42,2 %) ou venu pour éprouver la foi du croyant
(35,6 %).

Le handicap est donc a la fois per¢u comme un don et une
épreuve imposée par Dieu pour éprouver la foi du croyant
et comme un lien social impliquant la solidarité et 1’aide
positive de la communauté. I ne désigne pas, a priori,
la personne handicapée comme un bouc émissaire et un
obstacle a la vie de la communauté. L’Islam recommande
vivement le respect de tout étre humain et le croyant doit
donc recevoir la maladie comme une épreuve envoyée
d’en haut, ’accepter avec résignation pour alléger ses
fautes et gagner la vie éternelle. Prendre soin des enfants
est un ordre venant de Dieu et les difficultés de compor-
tement de I’enfant sont donc mieux tolérées que dans
d’autres religions (Samadi & McConkey, 2011).

Dans notre étude, bien que les croyances religicuses
musulmanes font de 1’enfant avec handicap un enfant
béni de Dieu, 50 % des familles musulmanes consul-
tent en bas age et obtiennent un diagnostic précoce (<3
ans) contre 25 % des familles chrétiennes. L’étude des
croyances religieuses envers le handicap montre une plus
grande tolérance des familles musulmanes que des fa-
milles chrétiennes : leurs croyances sont en général plus
positives et plus valorisantes tels que 1’enfant handicapé
per¢u comme une bénédiction (14,5 %), un don de Dieu
(29,1 %), moins percu comme une malédiction (9,1 %
dans les familles musulmanes et 15,6 % dans les familles
chrétiennes) ou comme une source de honte (10,9 % dans
familles musulmanes et 20 % des familles chrétiennes).
Les variables souffre-douleur et punition restent cepen-
dant plus élevées dans les familles musulmanes que chré-
tiennes.

Ces résultats vont dans le sens de la compréhension du
handicap et de ’enfant handicapé dans la religion mu-
sulmane ; ce dernier, quelle que soit sa différence, a une
place privilégiée dans la société, est un « cadeau envoyé
par Allah », est considéré comme un membre actif de
la société ayant autant de droits que les autres individus
(Zahid, 2007).
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Figure 3 : Perceptions familiales culturelles
du handicap selon la confession religieuse

ces deux perceptions sont présentes auprés d’une mino-
rit¢ de familles interrogées (8,9 %et 20 %) tandis que
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Conclusion

Notre étude a permis d’évaluer I’impact des facteurs
géopolitiques, culturels et religieux sur le parcours des
familles ayant un enfant autiste au Liban. Le parcours des
parents d’enfants autistes au Liban est un parcours diffi-
cile en raison des particularités de ce pays et des croyan-
ces culturelles telles que le mauvais ceil, le mauvais sort,
etc. Ces croyances et représentations ont un impact sur le
parcours des familles et sur leur vécu a la fois familial,
sociétal et professionnel entravant énormément 1’ intégra-
tion de ces familles.

Les premiers résultats montrent effectivement que la per-
ception du handicap dans les deux religions est différente
avec une connotation et un vécu plus positifs pour les
familles musulmanes et des perceptions plus négatives
pour les familles chrétiennes. Ces perceptions sont en
lien étroit avec la compréhension du handicap par les
deux religions, mettant en valeur pour les musulmans la
place et le statut de la personne handicapée comme étant
équivalents aux autres, voire supérieurs, et en revanche
une perception de honte, de péché ou de punition chez les
familles chrétiennes.

En paralléle, compte tenu du fort taux de femmes de
notre échantillon ayant eu un enfant autiste pendant des
périodes socio-politiques tres difficiles, on pourrait ima-
giner que ces conditions pourraient avoir un lien indirect
sur 1’occurrence de ’autisme. Ainsi, au Liban du moins,
la fréquence de 1’autisme pourrait significativement dé-
pendre des conditions de vie, du stress et des événements
traumatiques subis par les femmes. Dans notre étude, les
résultats ont montré que les stress familiaux vécus en pé-
riodes de guerre ou de conflits politiques touchent forte-
ment les familles, le stress étant particuliérement élevé
pour les meéres enceintes de gargons et pour les familles
musulmanes. On retrouve, par ailleurs, des fréquences
significativement plus élevées durant les périodes de
conflits politiques d’enfants diagnostiqués ultérieure-
ment comme souffrant de TED.

Notre étude a pour objectif d’examiner les facteurs so-
cioculturels et économiques impliqués dans le parcours
des familles, et ces données sont en cours de traitement.
Les résultats devraient permettre d’appréhender leurs im-
pacts sur le parcours de vie des familles, et notamment
sur leurs choix ou leurs possibilités/impossibilités de pri-
ses en charge.
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Criteres de différenciation
et d’indifférenciation dans les représentations
sociales des enfants autistes chez les éducateurs

Tsouria Amel Guelai’

Introduction et objet de I’étude

ette étude propose d’analyser la fagon dont les

éducateurs non-formés a 1’autisme pergoivent ce

trouble du développement. Nous utilisons pour
cela le concept de représentation sociale. Cette notion
forgée par Moscovici en 1961 constitue une modalité
particuliére de la connaissance qualifiée généralement de
« sens commun » qui recouvrent I’ensemble des croyan-
ces, des stéréotypes, des valeurs produites et partagées
par les individus d’un méme groupe (Guimelli, 1999).

Moscovici s’est inspiré de 1’idée de la représentation
sociale de Durkheim. Ce dernier a introduit en 1898 la
notion de « représentations collectives » pour définir des
connaissances qui seraient le produit d’une certaine for-
me d’organisation sociale, autrement dit un certain nom-
bre de croyances qui s’imposeraient a un individu du seul
fait de son appartenance a une culture. On peut utiliser le
terme de théories naives faisant référence a des construc-
tions qui s’opposent a celles des scientifiques ou de 1’ex-
pert. « Dans cette perspective, l'individu interprete et
comprend le monde qui ’entoure a partir des systéemes
de croyances que lui imposent la société et les groupes
dans lesquels il vit. En d’autres termes, la pensée naive
n’est pas une pensée nécessairement fausse ou biaisée :
elle est simplement orientée par le systeme de croyances
qui la sous-tend et posséede des lors une cohérence pro-
pre qu’il est envisageable de restituer et de comprendre »
(Moliner, 2009, P7).

On peut donc retenir que la représentation sociale est la
construction sociale d’un savoir ordinaire élaboré a tra-
vers les valeurs et les croyances partagées par un groupe
social concernant différents objets (personnes, événe-
ments, catégories sociales etc.) et donnant lieu a une
vision commune des choses qui se manifeste au cours
des interactions sociales. D’une maniére générale, une
représentation sociale est une fagon de voir un aspect du
monde, qui se traduit dans le jugement et dans 1’action.
Quelle que soit la méthodologie d’étude utilisée, cette

« fagon de voir » ne peut étre suffisamment appréhendée
chez un individu singulier ; elle renvoie a un fait social.
(Flament & Rouquette, 2003, p13). D. Jodelet définit la
représentation sociale comme « une forme de connais-
sance spécifique de savoir de sens commun, dont les
contenus manifestent [ 'opération de processus génératifs
et fonctionnels socialement marqués. Plus largement, il
(le concept) deésigne une forme de pensée sociale. Les
représentations sociales sont des modalités de pensée
pratique orientées vers la communication, la compréhen-
sion et la maitrise de [’environnement social, matériel et
idéel. » (Jodelet, p361).

Selon les travaux d’Abric (1987) la représentation so-
ciale est constituée de deux composantes ; un noyau
central et des éléments périphériques. Chacun des deux

a un rdle spécifique
mais complémentaire
de l'autre. Le noyau

Cadre de I’étude

central est I’élément
le plus stable et le plus
indispensable de la re-
présentation, celui qui

Préparation d’une thése de docto-
rat sous la direction du Professeur
Ali Mecherbet de 1’Université Abou
Baker Belkaid Tlemcen — Algérie et
le Pr. Pascal Moliner de 1’Université

assure la pérennité.
(Pétard, 1999). Le

Paul Valéry Montpellier 3.

systéme périphérique

est dépendant du noyau central, il régularise les désac-
cords entre paramétres internes de la représentation et
nouveautés de I’environnement social.

L’autisme est défini comme un trouble envahissant du
développement (OMS, 1993), caractérisé par des pertur-
bations qualitatives et quantitatives des relations sociales
et de la communication verbale et non-verbale, accompa-
gnées d’intéréts restreints, que 1’on peut retrouver lors de
I’étude anamnestique recueillie au cours des entretiens
avec les parents ou de consultations précoces (Mazet,
Houzel & Bursztejn, 2000). L’accord sur les symptdmes
les plus centraux ne doit cependant pas masquer les in-
certitudes qui subsistent au niveau de la délimitation du
syndrome. La notion de continuum autistique (Wing et

' psychologue (en troisiéme année doctorat dans le cadre d’une convention de cotutelle
entre I’Université Abou Bakr Belkaid de Tlemcen —Algérie et I’université Paul Valéry de Montpellier 3 —France).
Adresse électronique : amel.g02@hotmail.fr Téléphone : (00213) 775 88 32 91
Adresse postale : Cité 411 logements, maison N° 417, Ain Temouchent- Algérie
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Gould, 1979), puis de spectre introduit dans le DSM-5
en 2013 ( Manuel diagnostique et statistique des troubles
mentaux) et qui correspond a 1’idée qu’il existe des de-
grés variables dans I’intensité des symptomes, ce qui est
admis par tous (Rogé, 2002, p22).

Problématique et hypothéses

Compte tenu de la diversité des tableaux cliniques du
spectre autistique, du manque de données sur la recon-
naissance de 1’autisme et ses signes et du manque de
structures spécialisées dans un pays comme 1’ Algérie, il
nous semble tres intéressant de se demander comment les
¢éducateurs y interprétent 1’autisme, et dans quel contexte
se pose le probléme de I’identification de I’autisme.

Poser la question des représentations sociales de 1’autis-
me chez les éducateurs non formés sur le domaine des
troubles autistiques, c’est poser d’emblée la question du
regard porté sur les personnes porteuses de 1’autisme et
en particulier sur les signes qui les différencies des autres
handicaps ou maladies. Dans le présent travail, nous
avons tenté de dégager les critéres de 1’autisme dans les
représentations sociales des éducateurs non formés a ce
trouble et pour cela nous avons adopté, pour notre étu-
de, une méthodologie qui associe les questionnaires et
une nouvelle méthode nommée « Test d’Indépendance
au Contexte » (TIC). Cette approche va nous permettre
d’identifier les ¢léments centraux et les éléments périphé-
riques et qui permettra d’étudier la représentation sociale
d’une maniére fiable.

On suppose qu’ils partagent une représentation sociale
sur I"autisme. On suppose aussi que les éducateurs ont
tendance a reconnaitre I’autisme en se basant sur un ou
deux traits, c¢’est ce qu’on appelle Iattribution et 1’inté-
gration de I’information. Il s’agit d’un processus cogni-
tif par lequel on combine les traits d’une personne afin
de s’en faire une perception unifiée. Afin d’expliquer un
comportement, surtout inhabituel, nous établissons sou-
vent une correspondance entre le comportement et un ou
plusieurs traits de personnalité.

Les représentations sociales se caractérisent par leurs as-
pects systémiques et dynamiques, leurs vocations étant de
permettre un repérage dans 1’univers matériel et social ou
I’aspect structural et cognitif domine. On suppose alors
que I’information sélectionnée pour reconnaitre 1’autis-
me varie en fonction des critéres personnels et sociaux :
le sexe, le statut professionnel. Cependant, ces critéres
n’influencent pas de la méme maniére les représentations
des éducateurs sur les personnes autistes, certains crite-
res ont plus de poids que d’autres, sans oublier I’effet
du milieu de travail sur ces informations partagées. Nous
voulons aussi étudier la nature des pratiques éducatives
chez les éducateurs formés travaillant au niveau d’un
centre de ressource autisme dans la ville de Tlemcen en
Algérie. Partant de 1’idée que le champ de la pensée est
lié¢ a ’univers de 1’action, nous avons tenté de compren-
dre la fonction de chaque pratique éducative réalisée par
cette population.

Méthodologie

La population est constituée de 50 éducateurs non formés
a I’autisme dont 14 d’entre eux travaillent au niveau du
centre psychopédagogique dans la ville de Témouchent
en Algérie et 36 éducateurs du CPP de la ville de Tlemcen.
On a retenu 23 éducateurs pour la deuxiéme phase mé-
thodologique. 74 % d’entre eux sont des femmes et 26 %
de I’échantillon sont des hommes. Concernant le statut
professionnel : on a les éducateurs « Titulaires » (N=9) et
des éducateurs en attente d’affectation (N=14).

Le recueil de données a été obtenu par un questionnaire
ouvert. La question étant sans réponses préétablies, 1’en-
quété est invité a y répondre avec ses propres mots.

Les sujets ont répondu a la question suivante : « ¢ est
quoi I'autisme ? » La consigne était de répondre de ma-
niére spontanée.

Partant de 1’idée que toute représentation a un double as-
pect ; cognitif et social. Cognitif parce qu’elle suppose
une tache de connaissances pour traiter une information
recue, mais cet acte de connaissance est activé par une
pratique influencé par le discours circulant dans la so-
ciété (Verges, 2001, p538). Ce questionnaire a pour but
d’obtenir des données sur I’identification de 1’autisme
autrement dit, nous cherchions a savoir quels sont les
terminologies employées par les éducateurs non formés
a ’autisme pour le définir ou pour le présenter. Ce qui
va nous permettre de mettre le point sur leur niveau de
connaissances en matiére des critéres de 1’identification
de I’autisme selon les classifications internationales. D’un
autre coté, ce questionnaire ouvert a pour but de recueillir
des informations concernant les signes de I’autisme dans
leur représentation. Et afin de mettre en évidence 1’orga-
nisation de la représentation, on a utilisé le Test d’Indé-
pendance du Contexte que nous allons présenter dans les
prochaines lignes.

39 mots ont été produites dans les réponses sur a la ques-
tion ouverte, parmi ces mots nous avons retenu les 15
mots les plus représentatifs de 1’autisme, en fonction
de leur fréquence et de leur importance. L'analysé les
réponses des éducateurs montre que la moitié fait réfé-
rence a ’identification de I’autisme d’une fagon géné-
rale (trouble, maladie...) et I’autre moiti¢ est consacrée
aux critéres de reconnaissance spécifiques (les signes de
I’autisme). Les analyses de données a permis de dégager
deux catégories dont 5 mots correspond a la définition de
I’autisme et 10 mots consacrés aux criteres de I’identifi-
cation de la personne autiste.

A partir de cette derniére liste des mots obtenue, on a
construitun test d’indépendance au contexte (Lo Monaco,
Lheureux & Halimi-Falkowicz, 2008) qui nous a permis
de déterminer, parmi ces items, ceux qui sont centraux
et ceux qui sont périphériques. Cette technique est basée
sur I’insensibilité aux variations de contexte des ¢léments
centraux, autrement dit ce questionnaire teste le carac-
tere indépendant ou dépendant du contexte, pour le sujet,
des différents items étudiés. Il s’agit donc de savoir si,
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pour les sujets concernés, un ¢lément peut étre li¢ ou non
d’une fagon trans-situationnelle a 1’objet de la représen-
tation tout en présentant un moindre cout cognitif percu.
L’enquéte se compose donc de dix questions construites
avec une premicre partie invariante « A fon avis, peut
on dire que [’enfant autiste c’est toujours, dans tous les
cas, un enfant... » Suivie de la formulation de I’item, par
exemple : « ...a des troubles sociaux ? ». Les réponses
varient sur une échelle en quatre points : « certainement
oui », « plutdt oui », « plutdt non », « certainement non ».
La formulation « toujours, dans tous les cas » opération-
nalisant I’idée d’indépendance du contexte, une réponse
positive signifiait dés lors que pour le répondant 1°¢lé-
ment concerné est valide en toutes situations.

Pour étudier les pratiques éducatives nous avons utilisé
I’observation participante avec I’échantillon d’éduca-
teurs formés (N=4). Nous avons cherché, lors des relevés
d’observation a identifier les différents pratiques utilisés
avec les autistes et qui sont considérés comme « bon-
nes pratiques » et identifier la signification accordée par
I’éducateur lui-méme a son acte et la fonction qu’il s’at-
tribue.

Reésultats

Pour traiter les données recueillies a partir des tests
d’indépendance du contexte, nous avons utilisé un test
Kolmogorov-Smirnov (Lilliefors, 1967) afin de connaitre
le seuil a partir duquel un élément pourra étres considéré
comme central. En effet, si les sujets répond « probable-
ment oui » ou « certainement oui » au Test d’Indépendan-
ce du Contexte. c’est qu’il I’inclus dans sa représentation,
s’ils répondent « probablement non » ou « certainement
non », ¢’est qu’il ne I’est pas. Nous avons obtenu un seuil
de 0,736 pour N=23. Ce qui va nous permettre d’identi-
fier les ¢éléments centraux de la représentation sociale et
qui sont significativement supérieur au seuil de 0,736.

Le noyau central de la représentation de 1’autisme chez
les éducateurs non connaisseurs de I’autisme est com-
posé de deux éléments : « enfant qui vit dans son pro-
pre monde » et « troubles de communication » qui sont
significativement supérieurs a 73 %. Des éléments non
négociables dont 1’absence ne permet pas de reconnaitre
I’objet de la représentation.

Pour les éléments périphériques on a trouvé : comporte-
ments bizarres, troubles sociaux, refus du changement,
troubles du langage, troubles de I’humeur, pas de fixation
du regard aux autres, pas de langage.

Au regard des résultats obtenus apres I’analyse des va-
riances, le noyau central n’a pas changé. Donc quel que
soit le sexe des éducateurs, un enfant autiste est un enfant
qui vit dans son propre monde et qui a des troubles de
communication. Il s’agit du noyau central des représen-
tations sociales de I’autisme.

L’analyse des données portant sur 1’organisation de la
représentation sociale permet d’observer une variabilité
plus ou moins importante entre les deux groupes de sta-

tut professionnel différents. On a noté que chez les édu-
cateurs « Titulaires », les trois critéres non négociables
pour la reconnaissance de 1’autisme sont : « enfant qui vit
dans son propre monde », « troubles de socialisation » et
« troubles de communication ». Tandis que pour les édu-
cateurs « en attente d’affectation », les éléments centraux
sont : « qui vit dans son propre monde », « comporte-
ments bizarres ». Donc quel que soit le statut, le noyau
central des représentations sociales de I’autisme chez les
éducateurs est ici encore, le signe « enfants qui vit dans
son propre monde ».

Discussion

Un premier résultat de ce travail montre bien I’effet
d’un objet mal connu sur les représentations sociales de
I’autisme chez les éducateurs non formés. Par ailleurs, il
est important de savoir que « le manque d’information
et l'incertitude de la science favorisent I’émergence de
représentations qui vont circuler de bouche a oreille ou
rebondir d’un support médiatique a I’autre » (Jodelet,
1989, p.34).

L’identification des enfants autistes se fait sur un ou deux
traits qui ont une valeur de centralité. Les premiers re-
cueils font ressortir qu’en I’absence d’outils de diagnos-
tic (par indisponibilité et/ou par méconnaissance) les
deux seuls traits qui font 'unanimité sont : « troubles
de communication », « enfant qui vit dans son propre
monde ». Chacun exprime ce dernier symptome, qui dé-
termine I’identification de I’autisme pour les éducateurs,
avec son langage en utilisant des termes comme « enfant
qui vit dans sa bulle » « isolé ». Asch appelle ce proces-
sus I’effet de centralité. Il a observé que certains traits
(les traits centraux) pésent plus lourd que d’autres (les
traits périphériques) et influent sur I’image que les sujets
ont de la personne décrite (Asch, 1946).

Au regard des résultats obtenus, on n’a pas noté une im-
portante variation selon I’influence des critéres du statut
professionnel ou du sexe sur le noyau central des repré-
sentations sociales des enfants autistes. Un lien entre les
représentations sociales et les pratiques professionnelles
est mis en évidence. Les éducateurs formés partagent des
« savoir faire » entre eux et s’imitent. Ce qui est intéres-
sant ¢’est que ces pratiques nous offrent la possibilité de
dégager ’aspect fonctionnel de chaque acte profession-
nel. On a constaté que les éducateurs formés cherchaient
a s’adapter aux autistes et qu’un acte peut avoir plusieurs
fonctions avec un enchainement de pratiques respectés
par toutes les éducateurs. On a constaté aussi sept fonc-
tions des pratiques éducatives chez la population formée :

RS Ordre | Libellé TIC %
Noyau central | 01 Enfant qui vit
dans son propre monde | 0,91304348
02 Troubles de 0,7826087
communication
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apprentissage, renforcement (matériel), organisation, sti-
mulation, motivation de I’enfant (incitation sociale), éva-
luation, gestion de comportements probléme.

Conclusion

Les éducateurs élaborent des « représentations sociales »
et pour des raisons inhérentes a la complexité de 1’ob-
jet social (autisme), et en raison de quelques barriéres
sociales et culturelles, les informations nécessaires a la
connaissance de 1’autisme ne sont pas toujours accessi-
bles aux éducateurs. Donc ’objet se trouve mal défini,
ce qui va favoriser la transmission indirecte de « savoirs
naifs » ou encore « savoirs de sens commun ». Ce man-
que d’information et I’incertitude favorisent I’émergence
de représentations qui vont circuler de bouche a oreille.
Ce qui va designer une forme de modalités de pensée pra-
tique, orientées vers une dimension de communication,
de compréhension de I’autisme.

La finalité de notre travail se rattache solidement a la né-
cessité d’une réparation qui doit se jouer au niveau de
la représentation de ces éducateurs en partant du prin-
cipe que les représentations évoluent et se transforment.
Cependant il s’avere trés important d’améliorer le cadre
de leur formation en visant la maitrise de certaines tech-
niques de prise en charge, surtout avec 1’élargissement
des critéres du tableau clinique de 1’autisme et du rejet
par les centres psychopédagogiques qui considérent que
I’enfant autiste n’y a plus sa place du fait de manque des
professionnels bien formés a I’autisme et aux différentes
techniques de prise en charge. De ce fait, les éducateurs
non formés prennent souvent la position des « non-con-
cernés par I’autisme ».
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Impact de Pautisme
sur la qualité de vie des parents

Introduction

“autisme n’est pas seulement un handicap qui at-
I teint I’enfant mais peut aussi retentir sur la qua-
lit¢ de vie (QDV) des parents ainsi que sur son
entourage. La QDV de la famille, un concept en plein
essor (Brown & Ajuwon, 2012), se définit par le niveau
de satisfaction des besoins des membres de la famille, la
maniére dont ils peuvent passer du temps ensemble et
faire les choses qui sont importantes pour eux (Poston et
al., 2003 ; Park et al., 2003).

Cette définition concerne surtout les familles ayant un
membre handicapé car le bien-étre de la famille et les be-
soins individuels et familiaux sont touchés par la présence
d’un enfant handicapé, ce qui est démontré par plusieurs
études. Blanchon & Allouard (1998) ont montré que la
QDV des familles d’enfants autistes est globalement tres
affectée sur le plan relationnel, psychologique et soma-
tique. Ces conséquences peuvent &tre plus importantes
chez les parents ayant des enfants avec TED que chez
ceux ayant des enfants avec d’autres maladies chroniques
ou troubles intellectuels (Hastings et al. 2005 ; Sanders &
Morgan, 1997 ; Pisula, 2003).

Cette différence peut étre due aux caractéristiques cli-
niques de ces enfants. Blacher & Mclntyre, (2006), ont
montré que les personnes avec TED et déficience intel-
lectuelle associée présentent des comportements mal
adaptés plus importants que les personnes avec une défi-
cience intellectuelle seule ou associée a un autre trouble,
ce qui peut augmenter le niveau de stress de leurs aidants.
Lewis et al (2006) ont ajouté que les méres d’enfant avec
syndrome de X fragile et autisme associé sont plus pes-
simistes sur ’avenir de leurs enfants que les méres d’en-
fants trisomiques.

Les recherches portant sur la comparaison entre le vécu
des méres et des péres ayant un enfant autiste sont en
faveur d’une influence plus importante du trouble sur la
QDV des méres que sur celle des péres (Konstantareas
et al., 1992 ; Gray, 1997 ; Hastings, 2003 ; Hastings
et al., 2005b). Mais ces résultats sont en contradiction
avec d’autre études qui ne font aucune différence entre
le stress des péres et celui des méres d’un enfant autiste
(Hastings et al., (2005a), d’autres études n’ont montré
aucune différence significative entre la QDV des deux
parents (Grimm-Astruc, 2010).

Asma Achachera’

Les conséquences des troubles de ’enfant sur la QDV
des parents dépendent de plusieurs variables (Pry, 2012)
et parmi celles-ci :

¢ la gravité du handicap : Hastings et Johnson (2001),
ainsi que Hoffman et collégues (2008) ont mis en avant
que plus le degré de la symptomatologie autistique est
important, plus les parents montrent un niveau élevé de
stress et une santé mentale détériorée (Benson, 2006).
Une étude comparative franco-germanique réalisée
par Caroline Grimm-Astruc en 2010 sur la QDV des
parents d’enfants autistes frangais et allemands sug-
gére que I’intensité autistique n’a pas d’impact sur la

QDV des méres et
peres frangais ainsi

Cadre de I’étude

que sur les peres al-
lemands, mais elle
semble influencer
la QDV générale,
émotionnelle et or-
ganisationnelle des
meres allemandes.

La présente recherche s’inscrit dans le
cadre de la préparation d’une these de
doctorat en psychopathologie du dé-
veloppement en cotutelle entre 1’Uni-
versité de Tlemcen Algérie et 1’Uni-
versité de Montpelier3 France, sous la
direction du Pr Mecherbet Ali et du Pr

Une hypothese a été
émise par la cher-
cheuse pour expli-
quer cette différence

René Pry.

Mots clefs : Qualité de vie - parents-
enfants-conséquences de I’autisme.

disant que les méres
allemandes sont plus sensibles et moins tolérantes aux
troubles du comportement de leurs enfants que les me-
res frangaises.

¢ le soutien familial : semble avoir un impact positif sur
la QDV des parents (Hastings, 1997 ; Hastings & al.,
2002) et contribue a réduire le niveau de stress des pa-
rents. De leur coté Ekas et collégues (2010) constatent
que le soutien familial améliore I’optimisme des méres
d’enfants présentant des TED.

Questions de recherches
La présente recherche vise a répondre aux questions sui-
vantes :
1. Existe-il une différence entre les péres et les méres
concernant leur QDV ?
2. Existe-il une relation entre I’intensité de I’autisme et
les niveaux de la QDV des parents ?

3. Le soutien familial a-t-il un impact sur la QDV des
parents d’enfants autistes ?

! doctorante en psychopathologie du développement et psychologue dans un centre de prise en charge des enfants avec autisme

(Association Autisme Tlemcen-AAT) asma-psy@live.ft.

Lieu de recherche : Université Abou Bekr Belkaid Tlemcen (Algérie), 22 rue Abi Ayad Abdelkrim, Fg Pasteur BP 119 Tlemcen
13000 Algérie. Tél/Fax: 043 20 56 06. Email : vrex@mail.univ-tlemcen.dz
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40,74 %

Figure 1 : Echantillon de I’étude.

Variables explicatives | Echantillon | Echantillon | sig (T de
et a expliquer des meéres des péres | Student)
SR 16 ,56(4,02) | 16,55(4,46)|  Ns
émotionnelle

Impact sur adaptation | | o 564 00| 16.55(4.46)|  Ns
quotidienne

Impact sur la qualité | 39 31 ¢ 76y | 32 278.55)|  Ns
de vie générale

Tableau 1 : Moyennes et écart types des scores
obtenus dans les deux échantillons péres et méres.

Variables explicatives | Autisme | Autisme Sigification
X . s (Kolmogorov-
et a expliquer sévere moyen Smirnov)

Impact sur la vie 2.06 1.87 S
émotionnelle (0.44) 0.41)

Impact sur I’adaptation 2.06 1.87 S
quotidienne (0.44) 0.41)

Impact sur la qualité 2.06 1.87 S

de vie générale (0.57) (0.57)

Tableau 2 : Moyennes et écart types des scores
obtenus dans les deux groupes.

Variables explicatives soutien Absen.ce sig (T de
\ . - du soutien

et a expliquer familial familial Student)

Ly 15 ST 7S 17,60(3.98) | 15,25(4,09) S

émotionnelle

Impact sur Padaptation | 17 63 98y | 15254,00)| s

quotidienne

Impact sur la qualit® | 3¢ ¢7¢ 93| 33 42(9,18) S

de vie générale

Tableau 3 : Moyennes et écarts types des scores obtenu
dans les deux échantillons parents avec soutien familial
et sans soutien familial.

Méthodologie

Notre recherche a porté sur 54 parents (32 méres et 22
peres) d’enfants portant un diagnostic d’autisme (DSM-
IV-TR, 2002) pris en charge aux centres de Tlemcen et
Oran.

La figure 1 montre que les méres qui participent a I’étude
sont plus nombreuses que les péres, ceci semblerait in-
diquer que les meéres algériennes seraient plus présentes
aupres de leurs enfants autistes.

Le questionnaire « PAR-QOL » utilisé dans cette recher-
che (annexe, page 71) permet d’évaluer les conséquences
des troubles de I’enfant sur la QDV globale des parents. 1
permet aussi d’identifier I’impact des troubles de I’enfant
sur deux domaines de la QDV (émotionnel et adaptatif).

La version arabe du questionnaire PAR-QOL? est adaptée
par nos soins du questionnaire original PAR-ENT-QOL?
crée par Berdeaux & al. (1998) et adapté par Raysse
(2011) sous le nom PAR-DD-QOL*. La version géné-
rique nommée PAR-QOL a été créée dans le cadre de la
validité transnosographique du questionnaire PAR-DD-
QOL* (Raysse, 2011).

Résultats
1- Comparaison entre la QDV
des péres et des méres

La lecture du tableau 1 montre qu’il n’y a aucune dif-
férence significative entre les péres et les meres quant a
I’impact de 1’autisme sur la qualité de vie générale, émo-
tionnelle et adaptative.

2- Intensité de I’autisme et QDV des parents

L’examen des résultats (tableau 2) montre qu’il y a une
relation significative entre 1’intensité de 1’autisme et la
QDYV générale, émotionnelle et adaptative des parents.

Plus I’autisme est sévére, plus les retentissements sur la
vie émotionnelle, adaptative et sur la qualité de vie glo-
bale des parents sont importants.

3- Soutien familial et QDV des parents

Les résultats suggerent qu’il y a une différence significa-
tive entre les parents bénéficiaires d’un soutien familial
et les parents qui ne regoivent aucun soutien familial au
niveau de la QDV générale et dans les domaines émo-
tionnel et adaptatif.

Discussion et conclusion

L’examen des résultats montre que la QDV des parents
est influencée par I’intensité de 1’autisme et le soutien
familial ; le trouble de I’enfant a une influence égale sur
la QDV des parents indépendamment de leur sexe, ce qui
nous meéne a supposer qu’il y aurait une bonne entente et
un partage des souffrances entre les deux parents dans cet
¢échantillon algérien. Nos résultats rejoignent les recher-
ches de Grimm-Astruc (2010) et Hastings et collégues
(2005) qui n’ont montré aucune différence significative

2 « PAR-QOL »: Parental Quality Of Life. * «PAR-ENT-QOL» Parental quality of life and recurrent ENT (Ear, nose, throat) infec-
tions in their children. * « PAR-DD-QOL »: Parental Quality Of Life and Developmental disorder in their children.
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entre le vécu des péres et des meéres d’enfants autistes.
En effet, si ’intensité de 1’autisme détériore la vie des
parents en augmentant leur niveau de stress (Hastings &
Johnson, 2001 ; Hoffman, et al., 2008) et en perturbant
leur santé mentale (Benson, 2006), le soutien familial
améliore leur qualité de vie. Dans notre cas le soutien fa-
milial améliore la QDV générale, émotionnelle et organi-
sationnelle des parents algériens. Ces résultats rejoignent
plusieurs recherches dans la littérature qui ont déduit que
le soutien social réduit le niveau de stress des parents
d’un enfant avec autisme (Hastings, 1997 ; Hastings et
al., 2002) et favorise I’optimisme des méres d’enfants
avec TED (Ekas et al., 2010).

Les parents d’enfants autistes éprouvent des difficultés a
faire face au handicap de leur enfant. Bien que certains
parents arrivent a s’adapter aux troubles de leurs enfants,
d’autres vont vers la perte d’un certain style de vie et
d’activités et font de I’enfant autiste 1’objet de toute leur
attention et de toutes leurs activités. Il apparait donc utile
de mieux définir les difficultés de ces parents afin de met-
tre en place une prise en charge spécifique aupres d’eux.
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Annexe : Questionnaire PAR-QOL

PAR-QOL .v4.0.12/2006.P Raysse. Adaptation d’apres le questionnaire PAR-ENT-QOL-Pierre Fabre Médicament S.A.

© QUESTIONNAIRE DESTINE AUX PARENTS SUR LES CONSEQUENCES DES TROUBLES
DE L’ENFANT DANS LA VIE DE LA FAMILLE.

» Comment remplir ce questionnaire ?

Nous nous intéressons aux conséquences sur la famille des troubles constatés chez votre enfant. Répondez
vous-méme a toutes les questions. Il n’y a pas de «bonnes» ou de « mauvaises » réponses. Ces
informations sont strictement confidentielles et peuvent étre anonymes (1).

Merci de votre collaboration.

A compléter par chacun des parents :

= [dentification de ’enfant Nom:>_ _ _ Prénom : — _

* Date de naissance de ’enfant . _/ _/_ _ _ _ (Gpremiéres letires) (2premigres lettres)
= Sexe de ’enfant : M O F O

* Date de réponse au questionnaire :— — /. _ /___ _

= Qui a rempli ce questionnaire ? Pere ] Mere [

Autre adulte vivant avec enfant O : ....................
= Quelle sont les troubles de votre enfant ? .............c.oiiiiiiiiiiiiii e

= Date du début des troubles de ’enfant ?.............

= Est-ce que votre enfant est pris en charge ? [ Oui [JNon (Rayer la mention inutile)
= Combien d’heures par semaine ? ............. (cumul si plusieurs prise en charge).
Date de naissance de la Mere : — /-— / — Date de naissance du Pere : —/—/ —

Quel est votre profession ?

Sur quel temps exercez-vous actuellement ce travail ?

Mere : O Pere : O

(0 : Ne travaille pas actuellement 1 : Temps partiel 2 : temps plein)
Situation conjugale : [

1 : Mariés 2 : Divorcés 3 : Veufs)
Lieux de résidence : [

(1 : Urbain 2 :Semi-urbain 3 : Rural

Un adulte intervient-il régulierement aupres de votre enfant ?
(Autre membre de la famille, nourrice) : Oui-Non (Rayer la mention inutile)

Quelle est la personne la plus présente en temps aupres de ’enfant ?..........cccccveveevnennne.

I<< Les information recueillies font I’objet d’un traitement informatique destiné a évaluer les conséquences sur la qualité de vie

des parents des troubles de leur enfant. En application de la loi 70-17 du 6/1/78 , il est rappelé que les données enregistrées sous

un code confidentiel a ’occasion de cette étude seront traitées par informatique et que le droit d’acces et de rectification prévu par

la loi s’exercera a tout moment si vous le souhaitez par I’intermédiaire du médecin de votre enfant. Vous pouvez, pour des motifs

légitimes, vous opposer au traitement des données vous concernant »
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Actuellement :
du fait des troubles de votre enfant,...

| Veuillez cocher la case corresendant le mieux a votre situation |

Pasdutout unpeu moyennement beaucoup énormément

1. Vous faites-vous du souci ? 01 02 a3 04 Os
2. Vous sentez-vous plus stressé(e)qu’a votre habitude ? 1 a2 O3 04 as
3. Perdez-vous plus facilement patience en général ? a1 a2 O3 O 4 05
4. Vous sentez-vous contrarié(e) ? 01 02 O3 04 as
5. Cela affecte-t-il votre moral ? O1 2 O3 4 s

6. La Qualité de votre sommeil est-clle affectée
par un des aspects suivants :

souci, stress, impatience, contrariété et perte de moral ? 1 02 a3 04 as

7. Consacrez-vous moins de temps aux autres membres de

votre famille ? O1 02 3 O4 s

8. Limitez-vous vos sorties et vos loisirs ? O1 a2 O3 04 as

9. Votre vie quotidienne est-elle perturbée par des

changements de derniére minute ? 01 02 O3 04 5

10. La qualité de votre travail, a I’extérieur ou a la maison

est-elle perturbée ? a1 a2 a3 O4 a5

11. Avez-vous des difficultés pour organiser votre emploi

du temps ? O1 02 O3 04 05
12. Avez-vous des frais a votre charge ? Ol a2 a3 04 as
13. Vous sentez-vous impuissant(e) ou désarmé(e) ? a1 02 a3 O4 as

14. Les troubles du développement de votre enfant ont-ils

des répercussions sur votre propre santé ? 01 0?2 O3 04 as

15. Les troubles de votre enfant sont-ils source

de tension ou de disputes a I’intérieur de votre famille ? [11 02 O3 4 s
16. Votre enfant vous réveille-t-il la nuit en raison de 01 02 3 04 0s
ses troubles ? Jjamais rarement parfois souvent  a chaque fois
17. Du fait des troubles de votre enfant, 1 02 3 4 05
diriez-vous que votre qualité de vie est : Inchangée  unpeu  moyennement  beaucoup énormément
dégradée dégradée dégradée dégradée

PAR-QOL .v4.0.12/2006.P Raysse. Adaptation d’aprés le questionnaire PAR-ENT-QOL-Pierre Fabre Médicament S.A
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Le logement
est le premier
média social

Jean-Claude Theuré

uis-je « atteint » d’autisme ? Suis-je un fruit dont le

ceeur est corrompu par la maladie ? Les « noirs »,

les « jaunes », les homosexuels, etc., sont-ils des
produits douteux du genre humain que la diplomatie
ménage ? N’y a-t-il qu’un seul modele valable de 1’étre
humain, et les autres tout au plus des exceptions pour
épargner les susceptibilités ? Le probléme, c’est que dans
le champ humain il n’y a jamais de fronti¢re entre les
différents aspects qu’on oppose. Les mendiants et les va-
gabonds sont a la fois ceux qui refusent de travailler et
qui passent leur temps a chaparder et a profiter des autres,
et ceux qui sont bien incapables de la moindre compé-
tence sociale, ¢’est-a-dire les uns, les autres, et bien sou-
vent, les deux a la fois. On rencontre constamment ce
dilemme. On comprend la nécessité de ne pas parler de
« race » mais dés qu’on percoit une différence qui n’est
pas référencée dans les bonnes convenances du langage
on dit que la personne en est « atteinte », « malade », ou
sur une mauvaise pente. Bref elle doit se soigner, ren-
trer dans le rang ou disparaitre. Ce vocabulaire est une
condamnation de 1’altérité. Il est de votre responsabilité.
Si on dit qu’une personne est atteinte d’autisme, elle ne
peut pas s’en sortir socialement. Elle n’est qu’un avorton
social qui doit patienter jusqu’a ce qu’on sache le soi-
gner, c’est-a-dire le normaliser. Je crois qu’il est temps de
quitter cette facon de juger les gens en se voilant la face.
Je préconise de ne parler que de faits neurologiques, avec
les complications sociales et comportementales que 1’on
connait, de part et d’autre. La pathologie, il faut la limiter
au tissu cellulaire. Au dela, il y a des personnes qui doi-
vent vivre avec dans un monde social. C’est en ce sens
que j’affirme que les « maladies psychiatriques » n’exis-
tent pas, pas plus que les « races humaines », parce que
ces notions globalisantes portent directement atteinte a la
dignité humaine. Elles n’ont d’autre but que de conjurer
le mal dans la stigmatisation. Parler d’autisme, comme
parler de schizophrénie, c’est insulter ceux qu’on pense
en étre porteurs. C’est la raison pour laquelle je limite
la pathologie aux troubles neurodéveloppementaux. Par

es échanges au sein de I’arapi nous ont

conduits a souhaiter publier dans le bulletin

scientifique le texte de Jean-Claude Theuré,
administrateur de I’arapi, personne en situation de
handicap dans le spectre de 'autisme.

Régulierement, Jean-Claude Theuré nous fait part de
ses réflexions sur le souci de vivre avec un handicap
social et essaie de nous sensibiliser a certains aspects
de sa vie qui peuvent nous apparaitre comme étran-
ges, inadaptés, voire « pathologiques ».

La profondeur de sa démarche, la richesse de sa
contribution et la subtilité¢ de sa réflexion nous sem-
blent justifier pleinement cette publication.

Mais nous ne devons pas aborder ce texte avec nos
critéres habituels de lecture. Il nous a fallu un mo-
ment pour en saisir le mode d’emploi. Un éclaira-
ge m’a été apporté par un échange récent avec un
« compagnon d’autisme » qui évoque le fait qu’il
dérange les autres en parlant trop lorsqu’il est en ac-
tivité avec eux.

I1 explique qu’il est incapable de structurer ses idées
a Pintérieur de son « cerveau » et qu’il a besoin de
« sortir les mots de sa té€te » pour les avoir sous le
regard (ou dans I’oreille) et en extraire une « syn-
theése » qui résume le cheminement de ses idées. Il
le fait en écrivant de longs textes ou en déroulant
longuement son propos en entretien. Il faut donc a
I’interlocuteur cette disponibilité et cette patience
qui vont le faire t¢émoin de 1’¢laboration d’une idée,
d’une pensée, d’une synthése du vécu de cette per-
sonne en prise avec les conséquences cognitives de
son handicap.

Pour aborder le texte de Jean-Claude Theuré, il est
donc nécessaire de se mettre en état de disponibi-
lité et de prendre le temps afin que le phénomene
« métabolique » qui permet la naissance d’une pen-
sée puisse se produire en nous. Les formulations, les
tournures de phrase, les choix de vocabulaire sont
des entités a accueillir comme telles car parties pre-
nantes des fondements essentiels du message que
I’auteur veut nous transmettre.

Ce texte parle du besoin de 1’auteur de disposer d’un
espace d’hébergement clos, délimité, contraint pour
se sentir en sécurité (ou ne pas se sentir en insécu-
rité). Ce besoin n’est, bien entendu, pas compris par
son entourage et par nous-mémes. Il va a I’encon-
tre de tout ce qui nous parait constitutif de la liberté
et de la dignité de I’individu. Il interroge toutes les
«normes » sociales de confort, de respect, d’autono-
mie. Il nous faut donc accepter ce « dérangement »
car la « rencontre » en vaut la peine.

Merci a Jean-Claude Theuré de nous mettre sous les
yeux cette part trés intime de lui-méme dans son désir
intense d’étre en relation avec nous et de contribuer a
I’enrichissement de notre compétence en humanité.

René Tuffreau
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ailleurs je ne m’oppose pas aux normes. Seulement cer-
taines d’entre elles, pourtant jugées comme fondamenta-
les, ne peuvent pas convenir a certaines personnes. 11 faut
donc prendre conscience qu’il ne s’agit que de normes, et
apprendre a connaitre et mettre en place d’autres régles.

Le logement est le premier média social. 1l satisfaisait un
besoin incontournable de paraitre socialement. Ce moyen
de se monter s’impose a 1’age adulte, alors que c’est le jeu
qui prime chez I’enfant qui dépend de I’univers parental.
11 préfigure aussi son activité professionnelle future.

Maitriser son espace intérieur, c’est étre capable de pré-
senter une part de son intimité. Or agencer un logement
requiert des compétences cognitives que tout le monde
n’a pas. Dans ce cas il faut pouvoir assumer un autre
mode de vie, en intégrant une structure déja existante, et
qui doit se distinguer du cadre parental qui ne convient
pas aux adultes.

L’environnement professionnel constitue souvent un re-
fuge. La vie en couple est une solution idéale par le par-
tage des compétences mutuelles. Ainsi, ignoré pendant
I’enfance, puis contourné a 1’age adulte, un handicap ma-
jeur peut surgir au soir de la vie, et parfois d’une maniere
dramatique, avec le départ a la retraite et la disparition
du conjoint.

Une structure d’accueil adaptée doit permettre de sau-
vegarder une autonomie morale. Ce n’est pas pour rien
qu’on entend dire d’anciens détenus préférer la prison a
I’hopital ou I’hospice. Paradoxalement I’image de soi est
mieux préservée en détention que dans les lieux de soin.
On ne va pas en prison parce qu’on est malade ou sénile,
mais seulement parce qu’on a un compte a rendre avec
la société.

Je souffre d’un manque indéfinissable. Dans ma petite
enfance cela se traduisait par des pleurs incessants. A
I’age de sept s’est imposé en moi un fort désir d’étre mis
en cage. Je voudrais créer un centre d’accueil dans une
ancienne prison. C’est le lieu le plus coercitif de tou-
tes les formes d’hébergement, mais c’est aussi le plus
structuré ! Comme les détenus ne sortent pas, on trouve
a I’intérieur tous les services qui leur sont nécessaires.
Tout est fait pour que la gestion de la vie quotidienne soit
simplifiée au maximum, selon une organisation stricte et
immuable que certains nomment « totalitaire ». Il y a un
temps pour chaque activité. Ainsi, la douche est prise tel
jour, a telle heure et dans un endroit dédié, et le linge, qui
est standard, est changé par la méme occasion. Du moins
c’est ainsi que fonctionnait 1’ancien centre d’accueil de
la Maison de Nanterre ou j’ai sé¢journé plusieurs mois au
début des années 80, avant qu’il ne disparaisse.

Cet intérét particulier pour les lieux clos est apparu juste
avant mon entrée a I’école primaire, mais son origine re-
monte a la maternelle.

Aprés avoir quitté la classe des tout-petits, on venait en-
core me chercher chaque aprés-midi pour faire la sieste
avec eux. Je ne m’en plaignais pas sauf un jour ou la
maitresse s’apprétait a nous montrer un train électrique. ..

Le Docteur Blanchard, pédopsychiatre, était sans doute a
’origine de cette initiative (1963) pour tenter d’endiguer
mes coléres quotidiennes et de plus en plus violentes a
la maison.

Plus tard, certainement a la rentrée suivante, j’ai connu
un temps ou une « pédagogue » (en fait la directrice) me
giflait tous les jours sans que je sache pourquoi. Je ’ai
compris bien des années plus tard en repensant au lieu ou
cela se produisait invariablement, devant la classe 1a ou
se trouvaient les porte-manteaux. La maitresse nous de-
mandait de nous dévétir et je ne réagissais pas. Je n’avais
pas 6 ans, et c’est seulement a cet dge que j’ai commencé
a parler en dehors du cercle familial. Mes parents ont su
longtemps apres que la directrice me frappait. Plus ré-
cemment j’ai su qu’elle m’attachait aussi dans la classe
des tout-petits.

En effet, je me souviens qu’un jour je me suis intéressé
au four de I’espace dinette. Seulement il y avait toujours
des enfants jouant devant. Puis @ un moment donné, je
me suis aper¢u qu’il n’y avait personne, alors j’ai com-
mencé a m’y approcher et je ne me souviens pas de la
suite. Cependant il me reste un réve bien révélateur.

Je me vois couché en chien de fusil, et la maitresse, une
femme autoritaire et peu commode, avait collé une chaise
contre mon flanc pour s’asseoir par-dessus et me punir.
Cependant le sentiment est ambivalent. Si la punition est
sévere, étre maintenu de la sorte a quelque chose de ras-
surant.

La directrice a probablement attaché¢ mon poignet a ma
chaise, et ce réve a évacué cette situation pénible. Si elle
ne m’a pas donné I’acces au four, dans le réve elle a ré-

pondu a mon besoin

d’étre contenu.

A la maison quelque
chose me manquait.
Je souffrais d’une
frustration profonde
devant laquelle mes
parents ne savaient

Je souffre d’un manque
indéfinissable. Dans ma petite
enfance cela se traduisait

par des pleurs incessants.

A Dage de sept s’est imposé
en moi un fort désir

d’étre mis en cage.

que faire. Pendant les

heures de sieste pres-
crites plus tard je revoyais cette femme sévere dans la
pénombre tailler les crayons en tournant une manivelle,
mais dans mon petit lit j’étais rassuré. C’est seulement
maintenant, en écrivant ce texte, que je me suis apercu
que c’était la méme personne, la directrice, dans trois si-
tuations différentes, car je ne la connaissais pas en tant
que telle.

Je n’ai jamais eu le sentiment d’avoir souffert a I’école
maternelle. Je n’avais pas la maturité nécessaire pour
comprendre le contexte et nourrir des ressentiments. La
seule figure qui m’a inspiré une crainte un jour a été le
Pére Noél venu nous rendre visite !

Devrais-je en vouloir a la directrice ? D’une certaine ma-
niere, certes peu recommandable, elle s’est occupée de
moi. Le pire aurait été de subir une indifférence générale
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de la part du personnel a mon égard. J’en serais resté a
une représentation chimérique du monde faute de pou-
voir I’appréhender d’une maniére appropriée. Par la suite
j’aurais vécu une adolescence de fagade avant de perdre
pied dans ce que I’on nomme une « maladie mentale ».

Les événements de cette période ont contribué a donner
un sens a mes interrogations. Depuis mon berceau, der-
riére mes pleurs, j’espérais en quelque sorte que mes pa-
rents me fournissent

Le drame est

que parmi les personnes
qui souffrent de troubles
neurodéveloppementaux,
peu d’entre elles disposent
d’un moyen d’éviter d’étre
étouffées par des exigences
sociales hors de leur portée.

les explications du
monde. Face a mon
grand désespoir ils
¢taient désarmés. Ce
n’est pas qu’ils ne
m’aiment pas, loin de
la. Ce sont des per-
sonnes trés sensibles
qui ont une profonde
affection pour leurs

enfants. Ils ont tou-
jours été attentionnés et je les aime tout autant. Ma fa-
mille est toujours restée intégre et unie. Le probléme est
que ce qu’il me manquait n’était pas a leur portée. Ils
se trompaient invariablement dans leurs tentatives de me
consoler, et j’étais de plus en plus contrari€. Il est évident
aujourd’hui qu’ils m’ont beaucoup apporté. L’école a
simplement rempli un réle structurant d’une autre nature
en instaurant un nouveau rapport avec la société.

Dans la classe suivante (avant le CP), la maitresse jouait
de temps en temps du piano. Nous restions assis en cer-
cle, et j’aimais me lever pour m’adosser contre cet instru-
ment puissant et sentir les vibrations. Le jour ou j’ai ex-
primé le désir a mes parents d’apprendre le piano, je me
suis heurté comme souvent a 1’opposition de mon pére,
qui de plus a trouvé le moyen de me mettre une guitare
entre les mains.

L’intérét pour I’enfermement est né dans ce contexte par-
ticulier en répondant au besoin immanent de tout homme
d’étre « contenu » socialement. Le lien social, établi dans
toute sa fonctionnalité, forme une trame complexe qui
le canalise tout au long de sa vie. C’est grace a ce lien
que ses initiatives prennent sens, quelles que soient les
situations, chez lui comme partout ailleurs, et c’est ainsi
qu’il se sent libre. Sinon, on se trouve en danger. Il est
alors impératif de disposer d’une solution de repli, sinon
le cerveau est en perte de reperes et montre toutes sortes
de dysfonctionnements. Ce devrait donc étre une chance
de disposer d’un moyen de repli, mais on ne comprend
pas ses exigences.

Participer au monde social ne permet pas de compren-
dre ceux qui restent sur le c6té. On les pergoit comme
« autistes », alors que le probléme de communication
vient des observateurs. Les autres, méme s’ils sont en
mesure de s’expliquer, se heurtent a une incompréhen-
sion constante, a moins d’adhérer a une des explications
connues. On commence seulement a voir que leur proble-
me est cognitif, mais on est loin d’en mesurer 1’étendue
des conséquences.

Le drame est que parmi les personnes qui souffrent de
troubles neurodéveloppementaux, peu d’entre elles dis-
posent d’un moyen d’éviter d’étre étouffées par des exi-
gences sociales hors de leur portée. Faute d’une recon-
naissance de leur handicap, elles se trouvent en proie a
des désirs incongrus qu’on s’empresse d’occire. Chez
I’enfant on les ignore simplement en disant qu’il est
autiste, pour s’attarder a lui enseigner les régles de bonne
conduite. Chez 1’adulte on parle de psychose. La vérité
est qu’il est prisonnier d’un jugement social qui ne se
veut que moral ou sanitaire (soigne-toi ou vis comme les
autres !).

Les difficultés se passent a un niveau trés profond du lien
social. D’une part sur le plan synaptique, et de tout ce
qui génére les émotions. D’autre part dans notre culture
qui se doit de les canaliser, par une tradition séculaire qui
ramene tout a la conscience personnelle.

Les solutions de convenance ne marchent pas. Il faut
des mesures d’exception. Elles ne peuvent étre prises
en compte simplement, parce qu’elles contredisent des
principes qu’on érige en régles éthiques. Seul un cadre
institutionnel spécialement prévu a cet effet, et établi sur
la base des connaissances nouvelles pourrait autoriser
une pratique adaptée. Les asiles d’autrefois, ou les pen-
sionnaires €taient employés pour toutes les taches dans
un cadre protégé, étaient une réponse plus pertinente que
bien des initiatives actuelles, a condition qu’elle ne soit
pas exclusive.

L’homme est fait pour vivre dans un environnement so-
cial. Pour cela, il utilise une capacité innée de synthése de
toutes ses perceptions environnementales. Ce faisant, il
s’en constitue une image en lui-méme. C’est la confron-
tation constante entre cette perception globale et cette ré-
férence personnelle qui lui permet de se déterminer et de
maintenir la permanence de ses idées. De la qualité des
transmissions synaptiques dépend le bon fonctionnement
de ce processus totalement inconscient qui permet a cha-
cun de manifester son individualité.
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Un dysfonctionnement produit obligatoirement des trou-
bles du comportement. On a affaire a un handicap majeur
qui tait son nom pour alimenter toute sorte de préjugés.
Devant I’incapacité d’organiser son logement, on ne peut
que procrastiner en accumulant tout ce qui pourrait servir
un jour, a moins de faire le vide comme Diogéne. Devant
I’incapacité a se motiver et les jugements d’autrui, on ne
peut que se rebeller et ¢’est la délinquance. Certaines per-
sonnes ont la sensation de pouvoir s’en sortir grice a un
expédient, comme I’alcool. D’autres sont trop lucides sur
leur sort et se donnent la mort, 8 moins de lacher complé-
tement prise pour alimenter les longues files actives de
psychiatrie. Enfin, certains constatent qu’ils n’arrivent a
rien et deviennent clochards.

Tel un systéme en saturation, ces personnes, si elles ne
bénéficient pas d’un environnement adapté, ne peuvent
pas trouver leur équilibre. Si elles s’adonnent pendant un
temps a une occupation favorite, elles doivent 1’abandon-
ner rapidement pour parer aux urgences, car elles n’ont
pas les moyens de maitriser tout ce que l'on attend d’eux.
Et quand elles reviennent a 1’activité qui procure un sens
a leur vie, les repéres ont changé, et elles doivent tout
recommencer.

Les établissements de type asilaire ont été créés dans un
but humanitaire, en fournissant un cadre structurant aux
personnes en déshérence sociale. Qu’ils servent a exclu-
re les indésirables de la société n’est qu’une affaire de
politique. Les prisons ont été congues dans une double
mission d’enfermement et de redressement, que 1’admi-
nistration pénitentiaire pense assumer par un programme
de réinsertion sociale. Elle ferait bien de créer des licux
plus adaptés aux nombreux marginaux qui passent entre
leurs mains.

On ne se préoccupe pas réellement des besoins des inté-
ressés. Les médecins se cantonnent a leur domaine mé-
dical, et les intervenants sociaux a des objectifs conven-
tionnels. Il faut explorer toutes les formes d’expression
des troubles du développement pour appréhender ces
besoins et comprendre ce que nous faisons réellement.
Une approche globale des troubles chez 1’adulte me pa-
rait incontournable pour traiter une situation tres diffé-
rente de celle des enfants. Le rapport avec la société n’est
pas le méme. En refusant de se donner ces moyens, on
réduit ’adulte au stade infantile s’il ne rentre pas dans
les normes.

Les troubles d’adaptation sociale ont souvent une origine
neurodéveloppementale. Les anomalies de neurotrans-
mission perturbent le fonctionnement général du cerveau.
Les cognitions sociales, qui s’appuient sur une synthése
des données environnementales, sont affectées. Cela
n’impacte pas seulement les relations avec les proches,
mais tous les gestes qui prennent sens dans un contexte
donné, que ce soit I’administration, I’hygiéne, etc. Les
conséquences cliniques sont trés variables, car les trou-
bles peuvent devenir invalidants a tous les moments de la
vie, et on sait combien le regard social varie en fonction de

I’age. Lorsqu’aucune
représentation sociale
du handicap cogni-
tif n’est connue, les
croyances culturelles
projettent celle de la
folie. Il n’y a pas de
comorbidité.

La vie humaine est
centrée sur des poles
d’intéréts. Les hom-
mes sont préoccupés

11 faut explorer toutes

les formes d’expression

des troubles du développement
pour appréhender ces besoins
et comprendre ce que nous
faisons réellement.

Une approche globale

des troubles chez ’adulte

me parait incontournable...

par les femmes, les enfants, les hommes et enfin les cho-
ses. Pour chacun de ces pdles, I’investissement affectif
est trés différent. Les troubles neurodéveloppementaux
perturbent la répartition de cet investissement en fonction
de ce qui reste accessible en fonction du handicap. Un at-
tachement a un objet peut paraitre plus rassurant qu'une
relation intime avec un adulte. Cela peut avoir des consé-
quences parfois facheuses sur la préférence sexuelle,
comme pour la fagon de considérer le monde matériel.

Le cerveau est perturbé quand il ne peut pas répondre
aux exigences sociales, et I’ignorance en fait des troubles
psychiatriques. Pour sortir de cette impasse, le sujet doit
d’abord connaitre la nature de son handicap, et bénéficier
d’un environnement qui ne le mette pas en porte-a-faux.
Ensuite, on peut lui enseigner des stratégies de contour-
nement pour ses difficultés sociales, et qu’il utilisera
avec parcimonie. Au préalable, le premier volet doit étre
parfaitement assumé pour qu’il soit en possession de ses
moyens en trouvant la sérénité.

Il est trés rare que les parents comprennent intuitivement
les besoins de leurs enfants avec ce genre de handicap.
La plupart d’entre eux reproduisent des schémas inadap-
tés qui les mettent dans 1’impasse. Adultes ou enfants, il
faut trouver, et surtout accepter ce qui peut les rassurer en
sortant des sentiers battus.
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Percevoir I’interaction sociale
dans le mouvement humain :

Etudes psychophysiologiques

du développement typique

et dans les troubles

du spectre autistique

Laétitia Roché'

1. Contexte et objectif

armi les symptdmes des « Troubles du Spectre Autistique » (TSA) dans le
Pdomaine social, les difficultés a développer la synchronie, I’imitation et

I’utilisation des gestes de communication, et leur incompréhension conver-
gent vers une difficulté a intégrer la composante sociale des mouvements du
corps. Or, ils constituent des indices-clés pour s’exprimer et comprendre 1’état
mental de notre interlocuteur. Il est nécessaire d’identifier a quel(s) niveau(x) le
traitement de ces informations est affecté pour mieux comprendre les difficultés
d’adaptation sociale rencontrées par les personnes atteintes d’un TSA. La per-
ception visuelle, qui constitue le premier niveau de traitement, entretient une dé-
pendance réciproque avec I’exploration visuelle. En raison de I’hétérogénéité
de P’acuité visuelle, maximale au centre du champ visuel et s’amenuisant pro-
gressivement en périphérie, des mouvements oculaires sont nécessaires, comme
si on explorait une piéce obscure grace au mince faisceau d’une lampe torche.
Cette exploration ne se fait pas au hasard mais suit I’orientation de 1’attention,
automatique ou volontaire, vers les informations pertinentes. En 1’occurrence, les
mouvements d’autrui sont particuliérement riches car ils nous renseignent a la
fois sur ses actions, ses intentions et ses émotions. Afin d’étudier la perception du
mouvement humain, les chercheurs utilisent des films ou seules les principales
articulations du corps et la téte sont représentées par des points (les point-light

! Attaché Temporaire d’Enseignement et de Recherche, dans I’Unité Mixte de Recherche
Inserm et Université Francois-Rabelais de Tours « Imagerie et Cerveau », Equipe
«Autisme ». Centre Universitaire de Pédopsychiatrie, CHRU Bretonneau, 2 bd Tonnell¢,
37044 Tours cedex 9.

Figure 1.
Exemple de point-
light animation.
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animations, voir Figure 1). Ainsi dés leur mise en mou-
vement, 1’étre humain est reconnu. L’intérét de cette mé-
thode est d’exclure les autres informations du corps ou de
I’environnement.

Plusieurs études utilisant ce méme modéle suggerent
que la perception du mouvement humain serait atypi-
que dans les TSA. Des jeunes enfants atteints de TSA
ne présentent pas la préférence visuelle pour le mou-
vement humain par rapport a d’autres mouvements de
points (Falck-Ytter, Rehnberg, & Bolte, 2013; Klin, Lin,
Gorrindo, Ramsay, & Jones, 2009) préférence pourtant
observée avant 1’dge d’un an dans le développement ty-
pique (Fox &McDaniel, 1982). D’autre part, bien qu’ils
reconnaissent le mouvement et décrivent les actions réa-
lisées, des adolescents et adultes avec un TSA ont des dif-
ficultés spécifiques a décrire les émotions comparés a des
sujets controles, (Hubert et al., 2007 ; Parron et al., 2008).
Peu d’études ont présenté deux acteurs en point-light
animations dans le but d’étudier la perception des mou-
vements humains au cours d’une interaction sociale. Des
enfants et adultes typiques détectent alors facilement si
les agents interagissent, ou si au contraire leurs actions
sont indépendantes ; faire cette distinction semble plus
complexe pour les enfants avec un TSA qui se trompent
davantage (Centelles, Assaiante, Etchegoyhen, Bouvard,
& Schmitz, 2013). Dans le développement typique, la
perception des mouvements humains permettrait de dé-
tecter 1’intention sociale (d’interagir, de communiquer)
chez une autre personne. En revanche, dans les TSA, ce
mécanisme serait altéré, ce qui semble cohérent avec les
comportements des patients dans la vie quotidienne. A
I’heure actuelle, la littérature scientifique ne permet pas
de déterminer si cette difficulté a détecter une intention
sociale trouve son origine dés les mécanismes de la per-
ception des mouvements humains, ou dans des processus
ultérieurs d’interprétation. Dans ce travail de thése, notre
objectif principal a été¢ de caractériser I’exploration vi-
suelle des mouvements humains porteurs d’une intention
sociale chez des enfants, adolescents et adultes atteints
de TSA.

2. Mateériel et Méthode

Les patients (73 participants, agés de 3 a 53 ans) ont
été recrutés au Centre de Pédopsychiatrie de Tours lors
d’une consultation pluridisciplinaire. Le diagnostic était
posé selon les critéres du DSM-IV-TR (APA, 2000) et de
la CIM-10 (WHO, 2004), associés a I’ Autism Diagnosis
Interview (Lord, Rutter, &Couteur, 1994) et a I’Autism
Diagnostic Observation Schedule (Lord, Risi, Lambrecht,
Cook, Leventhal, DiLavore, Pickles & Rutter, 2000). Les
critéres d’exclusion comprenaient la présence de troubles
associés tels que des maladies neurologiques congénita-
les ou acquises d’étiologie identifiée et non spécifique aux
troubles envahissant du développement. Dans les analy-
ses, les patients ont aussi été subdivisés en 3 sous-grou-
pes : Autisme, Syndrome d’Asperger et Autre Trouble
Envahissant du Développement (TED). Avec I’accord
des patients et/ou de leur représentant légal, le score a
la Childhood Autism Rating Scale (CARS) estimant la
sévérité symptomatologique et le niveau de fonctionne-
ment intellectuel nous ont été transmis anonymement.
Les participants témoins (147 participants, agés de 3
a 47 ans) ont été recrutés majoritairement grace a la dif-
fusion d’un appel a participants a I’Université Frangois-
Rabelais de Tours et au CHRU de Tours. Les critéres
d’inclusion ¢étaient 1’absence de troubles psychiatrique
ou neurologique ou d’un handicap moteur, et la scolarisa-
tion en milieu ordinaire des mineurs. Chaque patient était
apparié¢ a un sujet témoin de méme age chronologique.
Nous ne présenterons ici que les résultats concernant les
Patients et les Témoins appariés (des études de I’adulte
témoin et des études transversales dans le développement
typique ont aussi ¢té réalisées).

L’exploration visuelle était enregistrée grace a un sys-
téme de suivi du regard sans matériel sur le sujet (voir
Figure 2), dans une piéce silencieuse, sans fenétre et lu-
micre éteinte. Ce systéme est composé de deux caméras et
d’une diode entre elles, placées face au sujet, sous I’écran
deélivrant les stimulations. Le systeme filme le visage et

Figure 2. A. Salle d’expérimentation. Le sujet est a droite ; I’écran de gauche (pour le chercheur) était masqué pendant
Penregistrement. B. Maillage virtuel du visage. 1% ligne : repéres virtuels pour le suivi du visage ; 2" ligne : contours
du reflet de la lumiere sur I’ceil (petit cercle) et de la pupille (grand cercle) pour le suivi de la direction du regard.
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Figure 3. Extraits

A. d’une Interaction
Sociale

et B. de Mouvements
Individuels.

B ..-

I’analyse des images permet de détecter la position de la
téte et I’orientation des yeux puis de calculer la position
du regard sur I’écran.

Deux catégories de mouvements humains en point-light
animations, créées a partir de I’enregistrement de per-
sonnes réelles, étaient présentées aux participants. Les
Interactions Sociales (au nombre de 10) sont des situa-
tions de la vie quotidienne, de jeux, d’émotions, ou de
conventions sociales entre deux agents humains. Les 10
Mouvements Individuels (au nombre de 10) présentent
aussi deux agents mais sans qu’il y ait d’interaction entre
eux (mouvements des jambes, des bras et du buste typi-
ques d’échauffement sportif). Tous les stimuli duraient 3
secondes chacun (voir Figure 3).

Avant I’enregistrement de 1’exploration visuelle, le su-
jet recevait pour unique consigne de regarder I’écran et
n’était pas informé du contenu des vidéos. Deux études
étaient réalisées au cours du méme enregistrement dont
la durée était d’environ 20 minutes.

3. Etude de la préférence visuelle

Dans cette étude, 10 vidéos étaient présentées, chacune
constituée d’un stimulus Interaction Sociale et d’un sti-
mulus Mouvements Individuels, présentés cote-a-cote
sur un arriére-plan noir. Chaque vidéo était présentée 3
fois consécutivement sans interruption. Le pourcentage
de temps d’exploration était mesuré pour chaque catégo-
rie de stimuli dans un rectangle limité a la surface occu-
pée par les deux agents.

Analyse du groupe Patients (55 sujets par groupe) :
Les Patients exploraient davantage les Mouvements
Individuels que les Interactions Sociales, alors que les
Témoins ne montraient pas de différence d’exploration.

Patients avec Autisme Patients avec un S. d’Asperger

Témoins Témoins

9.4%

9.9%

44.1%
46.5%

Patients avec un autre TED

Témoins

11.7%

[ ]interaction Sociale [l Mouvements Individuels

B Fond de I'écran

Figure 4. Pourcentages d’exploration en fonction des catégories de mouvements humains
pour les différents sous-groupes de patients et leurs groupes témoins appariés.

96

le Bulletin scientifique de [’arapi - numéro 33 - printemps 2014



Travaux de thése

De plus, les Patients exploraient moins les Interactions
Sociales que les Témoins. Aucun effet de 1’age chronolo-
gique n’a été mis en évidence.

Analyse des sous-groupes de Patients : Les patients at-
teints d’Autisme (22 sujets) exploraient davantage les
Mouvements Individuels que les Interactions Sociales,
et ils exploraient spécifiquement moins les Interactions
Sociales que leur groupe Témoin. Les patients atteints
d’un Syndrome d’Asperger (13 sujets) ou d’un autre TED
(20 sujets) exploraient moins les Interactions Sociales et
les Mouvements Individuels que leurs groupes Témoins
respectifs, sans différence d’exploration entre les catégo-
ries (voir Figure 4).

Corrélation avec les caractéristiques cliniques : Plus le
score total a la CARS était important plus le pourcen-
tage de temps d’exploration des Interactions Sociales a
la premiére présentation était faible (sans relation avec
I’exploration des Mouvements Individuels). Aucune cor-
rélation entre les pourcentages de temps d’exploration et
I’évaluation du fonctionnement intellectuel n’a été mise
en évidence.

4. Etude de la stratégie
d’exploration du corps

Cette étude était composée de 2 séquences distinctes. Une
séquence présentait les 10 Interactions Sociales, une par
une, au centre de 1’écran. L’autre séquence présentait les
10 Mouvements Individuels selon les mémes modalités.
Le pourcentage de temps d’exploration était mesuré sur
3 rectangles recouvrant chacun une région du corps : le
buste (incluant la téte et les bras), le pelvis et les jambes
(en une seule région commune).

Analyse du groupe Patients pour la séquence présen-
tant les Interactions Sociales (34 sujets par groupe) : Les
Patients exploraient indifféremment les 3 régions. Les
Témoins exploraient davantage la région du buste que

les régions du pelvis ou des jambes. Les Patients explo-
raient moins la région du buste et plus celles des jambes
que les Témoins.

Analyse du groupe Patients pour la séquence présentant
les Mouvements Individuels (47 sujets par groupe) :Les
Patients exploraient moins la région du buste que les ré-
gions du pelvis ou des jambes. Les Témoins exploraient
davantage la région du pelvis que les régions du buste ou
des jambes. Les Patients exploraient moins la région du
pelvis et plus celles des jambes que les Témoins.

Analyse des sous-groupes de Patients pour la séquence
présentant les Interactions Sociales : Les patients at-
teints d’Autisme (13 sujets) ou d’un Syndrome d’ Asper-
ger (8 sujets) exploraient moins la région du buste que
les Témoins, et exploraient indifféremment les 3 régions.
Les patients atteints d’un autre TED (13 sujets) explo-
raient globalement moins les agents que les Témoins,
mais comme eux, ils exploraient plus la région du buste
que les autres régions (voir Figure 5).

Aucune corrélation n’a été mise en évidence entre les
pourcentages de temps d’exploration et le score a la
CARS ou I’évaluation du fonctionnement intellectuel.

5. Discussion

Dans ces études, il a été mis en évidence que 1’explora-
tion visuelle des mouvements humains réalisées par des
patients atteints de TSA était différente de celle de parti-
cipants témoins, que ces mouvements soient porteurs ou
non d’une intention sociale.

Lorsque les deux catégories de mouvements étaient pré-
sentées simultanément, les patients exploraient moins les
interactions sociales que les témoins. Des études anté-
rieures ont montré que des patients atteints de TSA sont
capables de décrire des actions (Hubert et al., 2007 ;
Parron et al., 2008) alors qu’ils ont des difficultés a dis-
criminer les mouvements d’interaction sociale (Centelles

Patients avec Autisme

Témoins

13.9%
2.8%

Patients avec un S. d'Asperger Patients avec un autre TED

Témoins Témoins
16.5%

25%

18.6% 62.4% | 50.9%

[] Buste [ Pelvis [ Jambes

B Fond de I'écran

Figure 5. Pourcentages d’exploration en fonction des régions du corps pour les différents

sous-groupes de patients et leurs groupes témoins.

le Bulletin scientifique de [ arapi - numéro 33 -

printemps 2014

97



Travaux de theése

et al., 2013). Le biais d’attention en faveur des mouve-
ments individuels dans notre étude serait en lien avec
leur meilleure compréhension. D’autre part, plus la sé-
vérité de leur trouble était importante, moins les patients
exploraient les interactions sociales, sans lien avec le
niveau de fonctionnement intellectuel. Ce résultat sug-
gere que la sélection attentionnelle des mouvements hu-
mains pourrait étre liée a un déficit spécifique des TSA.
Lorsque chaque catégorie de mouvements était présentée
seule, I’exploration des mouvements humains était diffé-
rente entre patients et témoins pour les deux catégories.
Trés tot dans I’enfance, les patients atteints de TSA ne
préteraient pas plus attention aux mouvements humains
qu’aux mouvements physiques de 1’environnement
(Falck-Ytter et al., 2013 ; Klin et al., 2009). Un défaut
d’expérience visuelle du mouvement humain pourrait
participer au développement de stratégies d’exploration
atypiques. L’exploration des patients (comme celle des
témoins) était différente pour les interactions sociales par
rapport aux mouvements individuels. L’intégration sen-
sorielle du mouvement humain serait relativement pré-
servée chez les patients atteints de TSA, et permettrait un
ajustement de 1’exploration en fonction de la répartition
des mouvements. Chez les patients atteints de TSA, I’ex-
ploration des interactions sociales €tait caractérisée par
un déficit d’exploration de la région du buste (incluant
aussi la téte et les bras) par rapport aux témoins, or cette
région est la plus impliquée dans la communication non-
verbale. Des profils d’exploration spécifiques a chacun
des trois sous-groupes de patients ont émergé de la com-
binaison des 2 études, mais ils impliquaient tous une ré-
duction du temps d’exploration des interactions sociales
et des mouvements de la téte, du buste et des bras.

Chez les patients atteints de TSA, un déficit d’exploration
des mouvements du corps participant a la communication
non-verbale entrainerait une réduction de l'attention en-
vers des mouvements humains porteurs d’une intention
sociale. L’accés sensoriel aux informations signalant
I’intention d’interagir d'une autre personne s'en trouve-
rait ainsi réduit. La perception des mouvements humains
porteurs d’une intention sociale serait donc altérée au ni-
veau de I'exploration visuelle chez les personnes avec un
TSA. Ces anomalies de l'exploration visuelle pourraient
participer aleurs difficultés a s'impliquer dans des échan-
ges sociaux avec autrui, et l'existence de différents profils
refléterait la variabilité de la symptomatologie. L'étude
de l'exploration des informations sociales est pertinente
pour une meilleure compréhension des troubles de la co-
gnition et du comportement social. Lorsque c'est possi-
ble, il semble aussi important d'informer les personnes
atteintes de TSA de l'importance des stratégies d'explo-
ration car I'exploration visuelle est également soumise a
un contrdle volontaire qui pourrait suppléer l'orientation
automatique de I'attention.
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g Introduction

l e Trouble du Spectre de I’ Autisme (TSA) est un trouble neuro-

Mots clés :

Trouble du Spectre Autistique,
Dépistage, Diagnostic précoce,
Signes précoces

développemental, d’apparition précoce et qui affecte le dévelop-

pement de I’individu tout au long de sa vie. Sa prévalence est
estimée aux alentours de 1% de la population générale (Autism and
Developmental Disabilities Monitoring Network, 2012). Ce trouble en-
traine une limitation de la vie sociale de I’individu affecté et une dimi-
nution de la qualité de vie de toute sa famille. Il est considéré comme
une affection grave qui entrave le développement de I’enfant et limite
son évolution. De nombreuses études montrent qu’un accompagne-
ment spécifique peut aider les personnes avec un TSA a développer leur
potentiel et améliorer leur qualité de vie. Des interventions sont donc
recommandées pour 1’accompagnement des personnes avec un TSA
(HAS, 2012). Ces interventions sont d’autant plus efficaces qu’elles
débutent précocement (Dawson, 2013 ; Fernel, Eriksson & Gillberg,
2013 ; Warren et al., 2011).

L’opportunité de bénéficier d’une intervention précoce dépend de I’age
du diagnostic. Un diagnostic de TSA peut aujourd’hui étre posé de ma-
niere fiable a partir de I’age de 24 mois (Eaves & Ho, 2004 ; Guthrie et
al., 2012). Les signes précoces des TSA ainsi que leurs modes d’appari-
tion sont connus et des outils de dépistage, dont I’efficacité a été prou-
vée, existent. Ainsi, [’association Américaine de Pédiatrie préconise un
dépistage systématique des TSA en population générale a partir de [’age
de 18 mois.

En 2005, la Haute Autorité de Santé a également préconisé un dépistage
précoce des TSA et a souligné les conditions nécessaires a sa mise en
place de fagon systématique en France. La formation des professionnels
de premiére ligne aux manifestations précoces des TSA et la valida-
tion d’outils de dépistage spécifiques aux TSA étaient des préalables.
L’utilisation d’un outil de dépistage des TSA permet de repérer rapi-
dement les enfants a risque et de les orienter vers les équipes spécia-
lisées dans le diagnostic précoce et I’intervention précoce. La mise en
place d’un dépistage systématique des TSA doit s’appuyer sur un réseau

' psychologue et docteur en psychopathologie du développement.
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coordonné de professionnels impliqués dans le dépistage
et le diagnostic des TSA afin de favoriser 1’orientation
diagnostique précoce. Des outils plus spécifiques doivent
étre utilisés pour statuer du risque de TSA chez I’enfant
dépisté et engager les démarches pour un diagnostic for-
mel et une intervention si nécessaire. Les professionnels
doivent disposer d’outils spécifiques tant pour le dépis-
tage que pour le diagnostic des TSA.

Objectif de la recherche

L’objectif général de ce travail de these est de participer a
I’amélioration des pratiques de dépistage et de diagnostic
précoce des TSA en évaluant la pertinence de différents
outils pour aider les professionnels a repérer et orienter
les enfants a risque de TSA.

Ce travail s’articule autour de 3 études. La premiere
étude vise a évaluer la faisabilité et la pertinence d’un
dépistage systématique du risque de TSA, dans une po-
pulation d’enfants tout venant, agés de 24 mois. La se-
conde étude vise a évaluer la pertinence de 1’utilisation de
I’Echelle d’Observation pour le Diagnostic de I’ Autisme
(ADOS-G ; Lord et al., 2000) pour confirmer le risque de
TSA chez des enfants de moins de 3 ans, orientés pour
une suspicion de TSA. Enfin la troisiéme étude a pour
objectif de caractériser les profils de développement des
enfants de moins de 3 ans diagnostiqués avec un TSA,
a I’aide de différents outils d’évaluation du développe-
ment.

Les etudes

Etude 1 : Validation d’un programme de dépistage
précoce des TSA en population tout venant basé
sur ’utilisation conjointe du M-CHAT et du CHAT

La premiére étude de ce travail de thése porte sur 1’éva-
luation de la faisabilité et la pertinence d’un dépistage
des TSA a I’age de 24 mois. Elle a pour objectif secon-
daires de valider deux outils de dépistage des TSA :

- Le CHAT (Baron-Cohen et al., 1992)

- Le M-CHAT (Robins et al., 2001)

Un dispositif de dépistage a été développé, basé sur la
formation des professionnels de premiére ligne. Un en-
semble de 195 médecins et 158 équipes professionnelles
travaillant dans des structures d’accueil a participé a une
formation sur la base du volontariat. Cette formation vi-
sait a sensibiliser les professionnels aux signes précoces
des TSA et a la reconnaissance de ces derniers, grace a
I’utilisation d’outils de dépistage spécifiques. A la fin de
cette formation, il était proposé aux professionnels de
participer au recrutement des enfants et au protocole de
validation des outils de dépistage.

Ces deux outils ont été¢ administrés a une population de
1227 enfants tout venants, agés de 24 mois. Ces enfants
étaient recrutés par des professionnels de premiére ligne.
Les parents remplissaient le M-CHAT et le professionnel
effectuait ensuite les 5 observations de la section B du

CHAT. Ces mémes observations étaient réitérées a 1’age
de 30 et 36 mois. Le suivi des enfants jusqu’a 1’age de 36
mois avait pour objectif de repérer les faux négatifs et les
faux positifs afin de pourvoir déterminer les qualités psy-
chométriques des différents outils utilisés. Pour chaque
enfant repéré a risque, une évaluation complémentaire
était proposée pour confirmer ou non le risque de TSA.

L’échantillon final est composé de 1 227 enfants tout ve-
nant 4gés de 24 mois, dans lequel 17 enfants ont été dé-
pistés a risque et ont regu un diagnostic de TSA a I’age de
36 mois. Dix-huit autres enfants ont été repérés a risque
mais présentaient un retard de développement ou un autre
trouble du développement sans TSA associé. Un enfant a
été diagnostiqué avec un TSA a 1’age de 36 mois, sans
avoir été dépisté a risque a I’age de 24 mois. Les qualités
psychométriques ont été évaluées pour chaque outil.

Concernant I’utilisation du CHAT, les résultats obtenus
sur notre échantillon sont concordants avec ceux des
études initiales (Baird et al., 2000 ; Baron-Cohen et al.,
1996). La spécificité du CHAT est excellente, mais la sen-
sibilité reste faible. L’utilisation du CHAT avec les seuils
identifiés par Baron-Cohen et al. (1996) ne peut pas étre
recommandée compte-tenu de leur manque de sensibilité.
Les résultats de notre étude mettent toutefois en évidence
que I'utilisation d’un seuil de 3 items échoués présente
de meilleures propriétés psychométriques avec une sen-
sibilité et une spécificité supérieures a 80 %. Les items
d’observations seuls permettent également d’obtenir des
propriétés psychométriques supérieures a 80 %, avec
comme seuil I’échec a au moins 2 items d’observation.

Concernant le M-CHAT, I’utilisation des seuils identifiés
par Robins et al. (2001) accompagné du suivi télépho-
nique, confere au M-CHAT une sensibilité de 66 % et
une spécificité de 99 %. L’utilisation d’un seuil de ris-
que de 2 items échoués permet d’augmenter la sensibilité
du M-CHAT a 88 %. Ce seuil associé a I’entretien de
suivi confére au M-CHAT une spécificité de 99 % et une
Valeur Prédictive positive (VPP) de 59 %.

Les données recueillies dans cette étude ont permis de
définir un programme de dépistage en 2 temps, associant
la passation du M-CHAT et, pour les enfants dépistés, la
passation des 5 items d’observation du CHAT. Les seuils
de risque permettant d’obtenir le meilleur compromis
entre la sensibilité et la spécificité sont les seuils identi-
fiés par Robins et al. (2001) pour le M-CHAT associ¢ a
I’échec de 2 items d’observation du CHAT. Ces données
conférent a ce dispositif une sensibilité 94 %, une spéci-
ficité de 98 % et une VPP de 54 %.

La mise en ceuvre de cette premieére étude a permis de
former des professionnels de premiére ligne aux signes
précoces des TSA et de démontrer la faisabilité d’un dé-
pistage des TSA chez les enfants de 24 mois, en popula-
tion générale. Deux outils de dépistage des TSA, utilisa-
bles en population générale chez les enfants de 24 mois,
ont été validés. Les professionnels de premiére ligne dis-
posent de plusieurs choix pour organiser le dépistage des
enfants a risque de TSA. Les résultats de ce travail de
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thése montrent la possibilité de dépister un grand nombre
d’enfants avec un TSA a I’age de 24 mois. La présence de
faux positifs tout comme de faux négatifs met en éviden-
ce la diversité des trajectoires développementales préco-
ces des enfants avec un TSA et oriente davantage vers un
dépistage systématique a des temps multiples.

Etude 2 : Pertinence de PADOS
dans la confirmation du diagnostic de TSA

La deuxieme étude de ce travail a pour objet d’évaluer
la pertinence de I’utilisation du module 1 de I’ADOS-
G pour confirmer ou infirmer la présence d’un risque de
TSA chez les enfants de moins de 3 ans orientés par des
professionnels de premiére ligne pour une suspicion de
TSA.

Les données de cette étude sont obtenues a partir d’un
échantillon de 35 enfants de moins de 3 ans orientés
en raison d’une suspicion de TSA. Vingt-deux ont été
orientés aprés avoir été dépistés a risque dans le cadre
du programme de dépistage mis en place. Les autres en-
fants ont été orientés par des médecins suite a la présence
d’inquiétudes lors de la surveillance médicale. Ces en-
fants ne remplissaient pas le critére d’age pour intégrer la
précédente étude. Un groupe contrdle de 12 enfants, ne
présentant pas de risque lors de la passation du protocole
de la premiere étude, a également été évalué. L’ensemble
des enfants ont été évalués avec une batterie de tests :

- Module 1 de I’Echelle d’Observation pour

le Diagnostic de I’ Autisme (ADOS-G)

- Profil Psycho-Educatif Révisé (PEP-R)
(Schopler, 1997)
Echelles de Vineland (Volkmar et al., 1987)
- Echelles Langage et Performances

de Griffiths (1970)

Les résultats de cette étude montrent que 1’utilisation du
module 1 de I’ADOS-G permet de distinguer les enfants
présentant des signes autistiques de ceux qui présentent
d’autres difficultés de développement. Il peut notamment
étre utilisé pour infirmer le risque de TSA et ainsi partici-
per a augmenter la spécificité du dispositif d’orientation
diagnostique. Les enfants dépassant les seuils diagnosti-
ques nécessitent des évaluations complémentaires, sui-
vant les recommandations de la HAS pour le diagnostic
des TSA (HAS, 2005). Toutefois, avant 1’age de 3 ans,
certains enfants présentent des signes autistiques, sans
que le diagnostic de TSA ne soit retenu ultérieurement.
Dans notre échantillon, 4 enfants sont identifiés comme
faux positifs a I’ADOS-G a I’age de 24 mois. Ces enfants
présentaient des comportements autistiques a 1’age de
24 mois, dépassant les seuils diagnostiques de 1’autisme.
Leur suivi a été nécessaire pour déterminer leur statut
diagnostique. Cependant, la passation de I’ADOS permet
de limiter les orientations vers les équipes spécialisées
dans le diagnostic des TSA d’enfants qui ne présentent
pas ce type de difficultés. La passation de cet outil permet
d’augmenter la spécificité d’un programme de dépistage
des TSA.

Etude 3 : Apports des profils de développement
pour le diagnostic précoce des TSA

L’objectif de cette troisieme étude est de participer a la
caractérisation des profils de développement des enfants
de moins de 3 ans orientés pour une suspicion de TSA et
de discuter de I’intérét des données issues de 1’évalua-
tion développementale dans la confirmation du risque de
TSA.

Ces données ont été recueillies sur le méme groupe d’en-
fants que pour la deuxie¢me étude.

Les évaluations développementales ont permis de met-
tre en évidence que les enfants de notre échantillon, avec
un TSA, présentaient des retards de développement dans
I’ensemble des domaines évalués. Toutefois, le groupe
des enfants avec un TSA se caractérisait plus particulié-
rement par des difficultés dans les domaines de 1’imita-
tion et du jeu, en comparaison au groupe des enfants pré-
sentant un autre trouble du développement. Les données
recueillies ont permis de spécifier les signes indicateurs
d’un TSA chez des enfants issus de la population géné-
rale et 4gés de moins de 3 ans. Les symptomes des TSA
se manifestent essenticllement dans le domaine de la
communication sociale. Les jeunes enfants avec un TSA
s’orientent moins vers les personnes et s’engagent moins
dans les interactions sociales. Les actes de communica-
tion de ces enfants visent essentiellement a réguler le
comportement de 1’adulte au détriment des autres formes
de relations possibles. Les occasions de partage émotion-
nel et d’attention conjointe sont peu fréquentes. Des dif-
ficultés sont également observables dans le domaine de
I’imitation, du jeu et de la communication non verbale
(gestes, regard, expressions émotionnelles).

Conclusion

Les études composant ce travail de thése ont permis des
applications cliniques immédiates en validant des outils
de dépistage et en confirmant [’utilit¢ du module 1 de
I’ADOS-G pour la confirmation du risque de TSA chez
les enfants dépistés a risque. La formation des profes-
sionnels de premiére ligne, la prise en compte des inquié-
tudes parentales précoces et I’utilisation systématique du
M-CHAT et des observations du CHAT devraient favori-
ser le dépistage d’un maximum d’enfants a risque de TSA
tout en minimisant le risque de faux positifs. L utilisation
du module 1 de ’ADOS-G chez les enfants de moins de
3 ans permet de spécifier la nature des comportements
présentés par I’enfant et favorise 1’orientation vers les
équipes adéquates en fonction des résultats. L’évaluation
du niveau de développement de I’enfant, avec des outils
d’évaluation tels que le PEP-R et le Vineland, permet de
replacer les comportements de I’enfant dans une perspec-
tive développementale pouvant aider le clinicien dans la
compréhension des difficultés de 1’enfant.
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I’aide aux aidants :

quelques éclairages a I’étranger

Jeanne Kruck' Mélina Dell'’Armi et Coralie Fourcade?

’autisme a un impact considérable dans la vie fa-
miliale et conjugale et provoque un stress impor-
tant chez les parents d’enfants autistes, (Holroyd
& McArthur, 1975) plus que dans tout autre type
de handicap (Pisula, 2003). Certaines études poin-
tent également un haut niveau d’anxiét¢ (Hamlyn-Wright,
Draghi-Lorenz & Ellis, 2006) ainsi qu’un haut niveau de dé-
pression (Smith et al., 2008) chez les familles d’enfants autis-
tes. Outre une intervention éducative adaptée aupres de I’en-
fant, plusieurs auteurs ont montré 1’efficacité et I'utilité¢ d’une
intervention aupres des parents, et ce depuis de nombreuses
années (Lovaas, Koegel, Simmons & Long, 1973 ; Bristol &
Schopler, 1984). Ces interventions se basent sur une approche
centrée sur la famille, ces derniers sont mis au premier plan du
dispositif d’aide. En effet, leur role dans le soutien a I’enfant
est essentiel, et un soutien adapté aux aidants et une approche
centrée sur la famille ont des effets bénéfiques et durables sur
les enfants et leur famille (Fantuzzo, Perry & Childs, 2006).

Il est important de se centrer sur la famille, et plus particu-
lierement les aidants, car un soutien adapté aux aidants c’est
également un soutien indirect a I’enfant par les aidants, qui
en étant mieux informés, mieux formés, et dont la qualité de
vie est de meilleure qualité, vont permettre a I’enfant de se
développer dans des conditions optimales.

Informer et former les parents, leur apporter les moyens de
faire progresser leur enfant au quotidien est une pratique
commune en dehors de nos frontiéres. Or, en France, trés peu
de dispositifs de ce type existent, et aucune étude n’a encore
été réalisée a ce sujet. Malgré cela, la demande des parents
concernant ce type de formation est trés forte, le fait de se sen-
tir impuissant face aux troubles de son enfant renforce I’envie
de pouvoir aider son enfant au quotidien.

Les résumés d’articles présentés ci-apres montrent les possibi-
lités d’accompagnement actuellement proposées aux familles
et 'impact de ces derniers sur la qualité de vie de la famille.

L’impact d’une intervention délivrée
aux parents sur les parents
de trés jeunes enfants avec autisme

Estes, A., Vismara, L., Mercado, C., Fitzpatrick, A.,
Elder, L., Greenson, J., Rogers, S. (2014). The impact
of parent-delivered intervention on parents of very
young children with autism. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 44(2), 353-65.

ette étude a étudié I’impact d’une intervention d’en-

trainement parental basé sur le modele d’intervention

précoce de Denver (P-ESDM) sur le stress et le sen-
timent de compétence parental. Cela faisait partie d’un essai
multi-site et randomisé comparant le P-ESDM (n=49) avec
une intervention dans la communauté (n=49) pour des enfants
agés de 12 a 24 mois. Le groupe P-ESDM n’a montré aucu-
ne augmentation de stress parental, alors que le groupe de la
communauté a connu une augmentation sur la méme période
de 3 mois. Le sentiment de compétence parental quant a lui ne
differe pas entre les groupes. Un certain nombre d’événements
de vie négatifs a été repéré comme prédicteurs significatifs du
stress parental et du sentiment de compétence parmi les deux
groupes. Cela suggeére qu’une intervention d’entralnement
parental peut aider a maintenir une adaptation parentale juste
apres le diagnostic de TSA de I’enfant.

! Maitre de Conférences en Psychopathologie développementale, UFR de Psychologie, Université Toulouse Le Mirail, Département
Psychopathologie clinique, Psychologie de la Santé et Neurosciences, Laboratoire Octogone, CERPP, 5 allés Antonio Machado, 31058

Toulouse cedex 9
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Etude pilote sur la formation parentale
pour des jeunes enfants atteints
de troubles du spectre autistique
et comportements perturbateurs

Bearss, K., Johnson, C., Handen, B., Smith, T., & Scabhill,
L. (2013). A pilot study of parent training in young chil-
dren with autism spectrum disorders and disruptive be-
havior. Journal of Autism and Developmental Disorders,
43(4), 829-40.

a guidance sur des interventions efficaces pour les

comportements perturbateurs chez les jeunes enfants

avec des troubles du spectre autistique (TSA) est limi-
tée. Nous présentons des données sur la faisabilité et I’effica-
cité initiale d’un programme de formation parentale structurée
pour 16 enfants (agés de 3-6 ans) avec TSA et comportements
perturbateurs. L’intervention, d’une durée de 6 mois, compre-
nait 11 sessions principales et 2 sessions optionnelles. Le pro-
gramme était bien accepté par les parents, comme en témoi-
gne le taux de présence de 84 % pour les sessions principales.
Quatorze des 16 familles ont terminé le programme. Un clini-
cien indépendant a évalué 14 de 16 sujets comme s’étant bien
améliorés ou trés bien améliorés aprés 24 semaines. Utilisant
la derniére observation, 1’échelle de comportement Aberrant
Behavior Checklist-Irritability remplie par les parents montre
une diminution des comportements problémes pour 54 % des
16 enfants évalués.

Coaching de méres d'enfants autistes :
une étude qualitative pour la pratique
de l'ergothérapie

Foster, L., Dunn, W., & Lawson LM. (2013) Coaching
mothers of children with autism: a qualitative study for
occupational therapy practice. Physical & Occupational
Therapy in Pediatrics, May;33(2):253-63.

e but de cette étude était de comprendre les perceptions

des meres d'enfants atteints de Troubles du Spectre

Autistique (TSA) qui ont participé a 10 séances de
coaching d'une heure. Le coaching mené par un ergothérapeu-
te aupres des meres, est composé d’un partage d'information,
d'action et de réflexion. Les chercheurs ont posé six questions
ouvertes a 10 meres, les sondant ensuite afin de recueillir
leurs retours de cette expérience de coaching. Des thémes ont
été identifiés, étiquetés et classés. Des thémes principaux sont
apparus liés aux relations, a l'analyse, a la réflexion, a l'atten-
tion, et a l'auto-efficacité. Les résultats indiquent que les pa-
rents pergoivent la relation thérapeute-mere, ainsi que I'ana-
lyse et la réflexion, comme des caractéres de base facilitant
I'amélioration de leur attention et de leur auto-efficacité. Les
résultats suggerent que la maniére dont l'intervention est mise
en ceuvre peut conduire a des résultats positifs, y compris a
l'augmentation de l'attention et de 'auto-efficacité.

Thérapie d’intervention parent-enfant
et trouble du spectre autistique :
adaptation aux enfants présentant
des retards séveres de développement

Lesack, R., Bearss, K., Celano, M., & Sharp, WG.
(2014). Parent—Child Interaction Therapy and autism
spectrum disorder: Adaptations with a child with severe
developmental delays. Clinical Practice in Pediatric
Psychology, Vol 2(1), Mar pp. 68-82.

es enfants atteints de troubles du spectre autistique

(TSA) présentent souvent des problémes de compor-

tement associés (opposition, agression), qui augmen-
tent le risque d’exclusion des programmes d’éducation, des
relations sociales, et des activités communautaires. Bien que
l'intervention comportementale représente une approche pro-
metteuse pour répondre a des comportements problémes des
personnes TSA, il est urgent d’accroitre la disponibilité et la
diffusion de I’information, des interventions fondées sur des
données probantes pour répondre a la demande croissante
dans la population TSA. Initialement créée pour des enfants
au développement typique, la thérapie d'interaction parent-en-
fant (PCIT) représente un support comportemental efficace,
basée sur un programme de formation des parents qui mon-
tre des bénéfices évidents. Qu’en est-il de 1'application de la
PCIT chez les enfants atteints de TSA et des retards de déve-
loppement prononcés ? Cette étude de cas décrit 'utilisation
de PCIT chez un enfant atteint de TSA qui présente des com-
pétences de communication réceptive et expressive limitées
ainsi que des antécédents d’agression, des crises de colére, et
d’opposition. Les adaptations de 1'intervention incluaient des
modifications des deux phases de l'intervention (sur les pa-
rents et sur ’enfant). Les résultats indiquent que l'intervention
est liée a l'acquisition de compétences parentales et a une di-
minution des comportements problématiques. La PTCI, ainsi
modifiée, peut étre bénéfique pour les enfants atteints de TSA
et de retards séveres de développement.

La résilience au sein des familles d’enfants
avec des troubles du développement

Greeff, A P, & Nolting, C. (2013). Resilience in families
of children with developmental disabilities. Families,
Systems, & Health, Vol 31(4), Dec, pp. 396-405.

ette étude vise a identifier les forces et les ressour-

ces associées a l'adaptation des familles de milieux

défavorisés d’Afrique du Sud aprés I’annonce dia-
gnostique de retard de développement. Les données ont été
recueillies aupres des parents concernés (N = 40). 7 question-
naires d'autoévaluation et une question ouverte ont été utili-
sés. Les résultats ont montré des corrélations positives entre
l'adaptation de la famille et 1'acceptation de la situation, des
patterns positifs de communication au sein de la famille, I'en-
gagement des membres a la cellule familiale et une attitude po-
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sitive envers les nouvelles expériences et les défis. Par contre,
une communication passionnelle et I'dge de l'enfant sont in-
versement corrélés au niveau d’adaptation de la famille. La
qualité des mode¢les familiaux de communication s'est révélé
étre le facteur prédictif le plus important de 1'adaptation de la
famille. Ces résultats peuvent permettre I’enrichissement des
interventions familiales existantes pour promouvoir la rési-
lience et affirmer le potentiel réparateur des familles.

Résultats psychosociaux directs

et indirects sur les enfants avec troubles
du spectre autistique et leurs parents suite
a une intervention impliquant les parents
dans un groupe d’habiletés sociales

Weiss, J. A., Viecili, M. A., Sloman, L., & Lunsky, Y.
(2013). Direct and Indirect Psychosocial Outcomes
for Children with Autism Spectrum Disorder and their
Parents Following a Parent-involved Social Skills Group
Intervention. Journal of the Canadian Academy of Child
and Adolescent Psychiatry, 22(4), 303-9.

Objectifs : Cette étude a examiné les résultats directs et indi-
rects d’une intervention de groupe sur les habiletés sociales
pour des enfants avec trouble du spectre autistique de haut
niveau et leurs parents.

Meéthode : Trente-cing enfants et leurs parents ont participé a
I’évaluation d’un programme. Les enfants et les parents ont
complété des questionnaires sur les habiletés sociales et les
problémes de comportement de I’enfant. Les concepts de soi
des enfants ont été rapportés, ainsi que 1’acceptation psycho-
logique et 1‘autonomisation des parents.

Résultats : Les résultats indiquent une augmentation signi-
ficative des habiletés sociales globales de 1’enfant selon les
rapports des parents et des enfants, de I’estime de soi géné-
rale de I’enfant et de I’acceptation psychologique et 1’auto-
nomisation des parents.

Conclusion : Alors que les précédentes évaluations de pro-
grammes de groupes d’habiletés sociales mettent en évidence
des changements dans la compétence sociale, adopter une
perspective plus large sur les types de résultats positifs sug-
gere des avantages potentiels a la fois pour les parents et les
enfants.

Besoins des parents d’enfants
sourds/malentendants avec des troubles
du spectre autistique

Wiley, S., Gustafson, S., & Rozniak, J. (2014). Needs
of parents of children who are deat/hard of hearing with
autism spectrum disorder. Journal of Deaf Studies and
Deaf Education, 19(1), 40-9.

n en sait peu sur les enfants sourds ou malentendants

ayant également des troubles du spectre autistique

(TSA). L’objectif de notre étude était de comprendre
les besoins des enfants sourds ou malentendants avec TSA.
Nous avons posé des questions sur des groupes de discussion
a propos du processus de diagnostic, de I’impact du double
diagnostic sur la communication et les ressources utiles.
Quatre parents de trois enfants ont participé. Parmi les diffi-
cultés dans le processus du diagnostic on reléve le manque de
pertinence des outils d’évaluation, et celui d’expertise dans ce
domaine spécifique des professionnels réalisant ces évalua-
tions. L’ensemble des services d’éducation spécialisée a été
pergu comme utile. Les familles ont décrit une large variété de
stratégies de communication globale (parlé, signé, et langage
écrit, méthodes de communication augmentée). Les priorités
des familles se centrent sur le comportement et le fonction-
nement au jour le jour et non sur les performances académi-
ques. Les familles ont reconnu le manque de professionnels
qui comprennent a la fois les TSA et la surdité mais ont trouvé
qu’Internet et les outils technologiques étaient un bon moyen
de s’informer et de contacter d’autres familles confrontées a
une situation similaire.

Se connecter : évaluation d’un groupe
de soutien en ligne pour les parents d’enfants
avec troubles du spectre autistique

Clifford, T., & Minnes, P. (2013). Logging on: eva-
luating an online support group for parents of children
with autism spectrum disorders. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 43(7), 1662-75.

ingt méres ont participé a un groupe de soutien en

ligne pour parents d’enfants avec troubles du spec-

tre autistique. Vingt-cinq parents sans lien de parenté
entre eux ont fait parti du groupe de contréle, sans traitement.
Les participants ont complété des questionnaires en ligne,
avant et aprés 4 mois de participation au groupe de soutien,
afin d’évaluer les changements d’humeur et des niveaux d’an-
xiété, de stress parental et de perceptions positives. Aucune
différence significative n’a été trouvée ni entre les groupes,
ni au cours du temps. Cependant, les parents qui ont participé
aux groupes ont déclaré étre satisfaits du soutien qu’ils ont
recu et ont trouvé le groupe utile. Les questions liées au re-
crutement des participants et au maintien de leur participation
sont discutées. Des recherches plus approfondies sont requi-
ses afin d’évaluer I’efficacité des groupes de support en ligne
pour les parents avec TSA.
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Qui participe aux groupes de soutien

pour parents et enfants

avec troubles du spectre autistique ?

Le réle des opinions et du style de stratégies
utilisées pour faire face aux difficultés

Clifford, T., & Minnes, P. (2013). Who participates in
support groups for parents of children with autism spec-
trum disorders? The role of beliefs and coping style.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 43(1),
179-87.

ent quarante-neuf parents d’enfants avec des troubles

du spectre autistique (TSA) ont complété des ques-

tionnaires en ligne mesurant leurs opinions a propos
des groupes de soutien et les TSA, ainsi que le style de stra-
tégies qu'ils utilisent pour faire face aux difficultés, leurs sou-
tiens sociaux, leur humeur et leur participation a des groupes
de soutien. Ceux qui participent actuellement a des groupes
de soutien pour parents (GSP) ont déclaré utiliser plus de stra-
tégies de faire face adaptatif que les parents n’ayant jamais
participé a des GSP ainsi que les parents ayant utilisé les GSP
dans le passé. Ces anciens participants a des GSP ont rapporté
qu’ils n’ont pas trouvé les groupes aussi bénéfiques que les
participants qui y participent actuellement, et les parents qui
n’ont jamais participé a des GSP ont rapporté des difficul-
tés d’accessibilité des GSP. En se basant sur ces résultats, les
interventions pour les parents d’enfants avec TSA qui privi-
légient la réponse aux besoins identifiés par les parents parti-
cipants seraient les plus efficaces.

Conclusion

L’autisme, plus que tout autre handicap, a un impact considé-
rable dans la vie familiale et provoque un stress important, et
parfois une souffrance psychologique chez les parents d’en-
fants autistes, premiers aidants de ces enfants. Tous les mem-
bres de la famille d'enfants atteints de Troubles du Spectre
Autistique sont confrontés a nombreux aspects familiaux,
sociaux, financiers, qui peuvent affecter leur santé mentale.
Chaque individu présente des capacités d’adaptation diffé-
rentes, chacun surmonte le stress et le fardeau associés selon
ses ressources propres. Les auteurs ont montré 1’efficacité et
I’utilité d’une intervention auprés des parents et des autres
aidants, qu’il s’agisse du coaching parent, de I’accompagne-
ment autour de I’annonce diagnostic, des formations spécifi-
ques a la gestion des troubles du comportement. Cependant
en France, peu d’interventions de ce type sont proposées et
les aidants se retrouvent le plus souvent démunis face aux
problémes que rencontre leur enfant, mais également face au
quotidien a gérer notamment sur le plan de I’éducation d’un
enfant avec autisme, et face au stress et aux difficultés qu’ils
rencontrent. D’autres types d’aide restent a explorer. De nom-
breuses associations ont développé des temps de répit pour
les familles. Il s’agit de quelques heures, d’aprés midi ou de
week-end entiers pendant lesquels I’enfant, 1’adolescent ou
I’adulte avec TSA participe avec des bénévoles a des activités
extérieures au cadre familial. Ce temps répit est 1’occasion
pour les parents et/ou les fratries de prendre soin d’eux-mé-
mes, de faire des activités pour eux et de maintenir une dyna-
mique familiale et sociale.

Peu d’études ont réellement évalué les besoins des familles,
les besoins des aidants et leurs attentes qui sont probable-
ment divers, individualisés, fonction de 1’dge de la personne
concernée, de sa symptomatologie et de son degré de handi-
cap. N’oublions pas que 1’autisme perdure tout au long de la
vie. Les besoins des personnes changent au cours du temps,
ceux des aidants familiaux également.
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« La piste « organiciste » de I’autisme »

a communauté scientifique définit 1’autisme, depuis

quelques années déja, comme un syndrome neuro-

developpemental. Cette piste a été ouverte notam-
ment en France par Gilbert Lelord, poursuivie par Catherine
Barthélémy. Son exploration continue avec Frédérique
Bonnet-Brilhaut et son équipe.

L auteur, Patrice Gillet, neuropsychologue au CHU de Tours,
avec une pratique clinique importante aupres des enfants (de
0 a 6 ans), nous décrit les soubassements neurofonctionnels,
évolutifs dans le temps, des comportements observés.

Les trois premiers chapitres font le point sur I’évolution de
la définition de 1’autisme et des outils existants pour 1’iden-
tifier, ainsi que sur celle des connaissances sur les fonctions
cérébrales humaines et sur les liens entre autisme et neuro-
développement.

Le chapitre 4 est consacré au développement neuropsycho-
logique pendant la petite enfance. Sont passées en revue : la
maturation cérébrale, I’ organisation neuro-anatomo-fonction-
nelle (vision, audition, motricité, socio-cognition) et les étapes
du développement de la naissance a 2 ans. « On retiendra de
ces données sur le développement neuropsychologique preé-
coce trois moments forts : ['un est proche du 6° mois, [’autre
vers 1 an et I’autre proche du 22¢ mois qui marque la fin de
la petite enfance... ces moments forts correspondent a ceux
qui définissent les moments « critiques » dans [’apparition et
Iinstallation du trouble du spectre autistique » (p. 69).

Chapitre 5, ’auteur nous intéresse a I’autisme a 1’age prés-
colaire, « qui se caractérise par une sémiologie particulie-
rement « bruyante » a différencier de celle qui s observe aux
ages scolaires » (p. 71). Sont ici abordés les signes précoces
(avant 24 mois) en lien direct avec les signes diagnostiques
(interaction sociale, communication, intéréts, motricité), les
signes psycho-comportementaux (coordination visuo-ma-
nuelle, langage, sociabilité) et la démarche évaluative de ces
signes. Puis, a partir de cas cliniques de deux enfants, il abor-
de sous I’angle neurophysiologique leurs caractéristiques : le
mutisme (qui s’observe chez 70 % des enfants autistes de cet
age) et des particularités de I’imitation, de la reconnaissance
des visages, de la reconnaissance de soi, des activités inten-
tionnelles et de I’attention conjointe. A chaque fois il expose
le lien entre ce que I’on observe et les études en neurophysio-
logie qui apportent des explications.

Lors des chapitres suivants, consacrés a I’age scolaire, Patrice
Gillet montre que les signes bruyants, observables dans la pe-
tite enfance, vont évoluer, notamment parce que le dévelop-
pement cérébral se poursuit. C’est le rythme et la dynamique
des relations entre les aires cérébrales et leur activation chez
les personnes autistes qui vont étre différents de ceux d’une
personne non autiste.

Sophie Biette'

Il va ainsi, au fil des quatre chapitres suivants, s’attarder sur
des fonctions cérébrales habituellement considérées comme
altérées dans 1’autisme. A chaque fois il décrit le fonction-
nement typique et atypique. Certains fonctionnements atypi-
ques s’apparentent a ceux observés dans certaines pathologies
identifiées mais ne sont jamais complétement superposables.

« Beaucoup d’enfants autistes initialement mutiques vont
entrer dans le langage expressif en passant par une phase
d’écholalie qui peut couvrir plusieurs mois, voire plusieurs
années » (p. 94). Ainsi sont ici sont décrits dans le chapitre
6, consacré au langage oral, 1I’écholalie, I’articulation, la per-
ception auditive de la parole, le vocabulaire, I’expression et
la compréhension des phrases, la fonction pragmatique et la
pensée en langage, fonction qui permet notamment la résolu-
tion de problémes séquentiels non-verbaux, c¢’est-a-dire que
I’on pense en mots dans sa téte, pour guider son action. Dans
tous ces domaines les personnes avec autisme présentent des
particularités.

Les fonctions visuo-spatiales (chapitre 7) sous-tendent la per-
ception visuelle pour construire, dessiner, organiser, planifier.
Certains enfants avec autisme présentent des intéréts impor-
tants et des compétences dans ces domaines. L’intérét pour
le détail visuel parait étre un marqueur cognitif de 1’autisme.
« Il se manifeste tout au long du développement par des pics
d’habiletés visuo-constructives, une attention visuelle attirée
par des percepts accessoires qui ralentissent le déplacement
de cette attention visuelle dans [’espace et qui peuvent faus-
ser  [’exploration
visuelle des visa-
ges ou des scenes
sociales » ... « A
notre connaissance,
on ne connait pas
encore les fonde-
ments neuro-anato-
mo-fonctionnels de
ces ilots d’habiletés
visuo-spatiales, ni
les enseignements a en tirer concernant le fonctionnement
cerébral » (p. 117). Selon "auteur, « sur le plan clinique, ces
tlots d’habiletés visuo-spatiales peuvent servir a distinguer
les enfants et adolescents autistes de haut niveau des enfants
et adolescents présentant un syndrome d’Asperger qui sont
décrits comme maladroits manquants d’aisance dans la coor-
dination des gestes et qui présentent des difficultés graphi-
ques, en particulier d’écriture » (p. 117).

Note de lecture :

Neuropsychologie
de ’autisme chez I’enfant
Patrice Gillet

Décembre 2013, De Boeck —Solal.,
200 pages.

« Les lobes préfrontaux sont considérés comme les soubas-
sements neuro-anatomiques des fonctions exécutives » « ou
Iintelligence fluide » (Cattell, 1971) » (p. 121). 1l est question
dans le chapitre 8§ des fonctions exécutives qui ont un role trés

! parent, membre du Conseil d'Administration de I'arapi
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important dans le fonctionnement cognitif car elles sous-ten-
dent I’adaptation du comportement aux sollicitations nouvel-
les de I’environnement, tout particuliérement quand ces sol-
licitations créent pour le sujet une situation de probléme (p.
119). Ces fonctions ont ét¢ abondamment étudiées chez les
personnes TSA, elles s’expriment notamment par des trou-
bles attentionnels (TDHA) et des stéréotypies. Elles ont des
conséquences sur leurs habiletés sociales et communicatives,
leur inhibition attentionnelle et le contrdle inhibiteur, la plani-
fication et la résolution de problémes séquentiels, la flexibilité
cognitive, la mémoire de travail et la motivation que Patrice
Gillet qualifie de fonction exécutive « chaude » (p. 134) (ou
prise de décision inconsciente activée par une émotion vécue
passée, s’appuyant sur les travaux de Damasio, 1998).

Les compétences sociales (Chapitre 9) font 1’objet de proces-
sus mentaux affectifs et cognitifs (Chomsky 1965) et « sont
contemporaines de [’acces a la fonction symbolique » (p.
140). Elles nécessitent un bon exercice des fonctions exécuti-
ves et des fonctions mentalistes (théorie de 1’esprit). Il s’agit
ici d’attention et de motivation sociale. On observe chez les
personnes autistes une forte dissociation fonctionnelle entre
les motivations et intéréts pour les « objets », bien plus forts,
et les motivations sociales.

En conclusion, les connaissances actuelles sur les fonctions
verbales, visuo-spatiales, exécutives et des compétences
sociales sont d’une grande aide pour mieux décrire et com-
prendre, mais il n’existe pas « de modele neuropsychologi-
que univoque et suffisamment puissant pour rendre compte de
I’ensemble des particularités comportementales et cognitives
qui caracteérisent 'autisme afin d’englober les stéréotypies,
la crainte de 'imprévu, la recherche d’immuabilité, le man-
que d’attention conjointe, [’écholalie, le mutisme, les centres
d’intéréts restreints, les ilots d’habiletés visuo-constructives
et encore le manque d’empathie et les difficultés a lire dans
Desprit des autres » (p. 150).-

Autisme et psychomotricité, outils et pratiques

1 s'agit d'un ouvrage collectif de plus de 500 pages, fai-
sant appel, sous la direction de Julien Perrin et de Thierry
Maftre, a des spécialistes de l'autisme, et paru en octobre
2013. Il débute par un état des connaissances de 'autisme trés
documenté (chapitre 1). Il traite ensuite du développement de
la personne avec autisme (chapitre 2). Ce chapitre, bien que ré-
sumant les connais-

Autisme et Psychomotricité | sances actuelles,
Sous la direction de Julien est  particuliére-
ment  développé

Perrin et Thierry Maffre

puisqu'il représente
presque la moitié
de l'ouvrage.

Préfacé par Catherine Barthélémy
et Jacques Corraze

2013, Editions De Boeck-Solal,
520 pages..

Le chapitre 3 re-
place la psychomo-
tricité au sein des
différents mod¢les d'intervention. Ces derniers sont décrits en
insistant sur leur intérét pour la psychomotricité :

¢ le modele Denver,

* la thérapie d'échange et de développement,

¢ ['éducation structurée (TEACCH, ABA).

« A la lumiére des recherches les plus récentes, des recom-
mandations de bonnes pratiques et tenant compte de la di-
versité des tableaux cliniques, les auteurs dessinent le cadre
de l'intervention psychomotrice aupres des personnes avec
TSA. »

Jean-Louis Agard’

Les chapitres 4 et 5 entrent dans la technique psychomotri-
cienne avec une description de 1'évaluation psychomotrice de
la personne (chapitre 4) et des illustrations des pratiques en
psychomotricité (chapitre 5).

Le chapitre 4 donne les outils pour I'évaluation psychomotrice
des enfants et des adultes avec un TSA.

Le chapitre 5 illustre les pratiques de nombreux exemples :

* sur les personnes sans déficience intellectuelle,

* pour l'intégration sensorielle avec des enfants,

e sur un travail auprés d'enfants en SESSAD afin d'accroitre
leur autonomie,

* sur une médiation psychomotrice en CAMSP,

* sur la rééducation psychomotrice dans le contexte d'un suivi
libéral,

* sur l'intervention auprés d'adultes avec retard mental asso-
cié dans le cadre d'un FAM.

Cet ouvrage, a la fois trés documenté, au fait des connais-
sances les plus récentes sur le sujet et suffisamment concis
pour étre consulté facilement dans le cadre d'un travail quoti-
dien, devrait étre une référence pendant quelques années, non
seulement pour les psychomotriciens mais aussi pour tous
ceux, professionnels ou parents, qui ont a collaborer avec les
psychomotriciens pour accompagner au mieux les personnes
avec des TSA.

! Parent, véterinaire & la retraite et Vice-président de I’arapi
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Le modeéle d'intervention précoce de Denver

pres un rappel rapide mais précis des connaissances

actuelles sur l'apprentissage chez le jeune enfant et

sur l'autisme, les auteurs présentent le modéle d'in-
tervention précoce de Denver en faisant I'hypothése de la
motivation sociale dans l'autisme et en marquant bien ce qui
différencie cette méthode de I'ABA décrite par Lovaas.

Le livre décrit une approche pour travailler avec les tres jeu-
nes enfants autistes, nomme¢ « modéle d’intervention précoce
de Denver (ESDM-Early Start Denver Model) » englobant
I’approche « constructiviste » (importance de la dynamique
personnelle permettant de se construire une représentation
du monde mental et social) et I’approche « transactionelle »
(influence de I’environnement). La stratégie de base est cel-
le de I'ABA complétée et tempérée par une focalisation sur
les aspects affectifs et relationnels du travail du thérapeute
avec l'enfant (importance du jeu, application des sciences de
la communication). L'enseignement est donc basé sur I'utili-
sation de I'émotion positive, avec le jeu comme cadre d'in-
tervention et de facon intensive. La famille est impliquée et
considérée comme co-thérapeute. Une évaluation de 1'effica-
cité est présentée.

Le premier chapitre passe en revue les résultats de la recher-
che sur le développement typique des jeunes enfants.

Le second chapitre présente les fondamentaux de
I’ESDM : vue d’ensemble, procédures pédagogiques, don-
nées sur I’efficacité. Ce programme s'adresse aux enfants de
moins de 60 mois.

Dans le chapitre 3, les auteurs expliquent comment utiliser le
modele ESDM. Ils définissent équipe pluridisciplinaire et son
organisation ainsi que le réle de chacun et le partenariat avec
les familles. La fin et la sortie de l'intervention sont prévues
et travaillées.

La seconde partie du livre est plus technique et décrit les
modes de cotation, les choix éclairés des objectifs avec un
exemple précis d'observation (Isaac). Les auteurs décrivent

Evelyne Soyez!

indésirables. Les auteurs insistent sur l'imitation et le jeu puis
sur le développement de la communication non verbale (com-
préhension de la gestuelle et des expressions faciales, en par-
ticulier) et de la communication verbale (développement du
langage productif et réceptif). Enfin un chapitre est consacré
a l'application du modéele dans un cadre collectif d'enseigne-
ment.

Le chapitre 4 décrit I’évaluation dans ’ESMD et le chapitre 5
la planification du programme. Le chapitre 6 traite de 1’acti-
vité ludique au service de la pédagogie ESMD.

Les chapitres suivants contiennent des informations sur les
capacités d’imitation, de jeu, de communication non verbale
et verbale, ainsi que des comportements sociaux.La mise en
ccuvre de ’ESMD dans un cadre collectif (en 1’occurrence a
I’école maternelle), les relations avec les pairs et ’autonomie
personnelle sont abordées dans le dernier chapitre.

L’approche ESMD requiert une équipe pluridisciplinaire com-
posée d’éducateurs spécialisés, de psychologues cliniciens et
de psychologues du développement, d’orthophonistes, de psy-
chomotriciens, de pédiatres, parfois de pédopsychiatres. Des
assistants d’édu-
cation intervien-
nent en groupe et
surtout a domi-
cile. Les parents
sont aussi consi-
dérés comme des
membres impor-
tants de 1’équipe
de traitement.

Note de lecture :

L'intervention précoce
en autisme.

Le Modéle de Denver
pour jeunes enfants

Sally J. Rogers
et Geraldine Dawson
En annexe les
items de contrdle
sont fournis et
commentés.

traduit et préfacé par Bernadette Rogé

2013, Dunod, Collection :
Les ateliers du praticien
(édition originale en anglais en 2010),

. . . . . 432 pages
comment suivre les apprentissages puis motiver par le jeu, ap-
prendre les routines avec réciprocité, gérer les comportements
! Kinésithérapeute, ostéopathe, membre du Comité Scientifique de l'arapi.
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Autisme et émotions, comprendre et ressentir

eter Vermeulen commence par une des constatations

d’Uta Frith, tirée de « L’énigme de 1’autisme », publié¢

en 1996 : « L’influence des sentiments et la maniére
dont on les exprime, les expressions et les gestes restent pour
eux comme un livre fermé (p. 5).»
Dans son introduction, I’auteur commence par une série de
questions que se posent tous ceux qui interviennent aupres
d’une personne avec autisme telles que : « les enfants avec
autisme peuvent-ils s attacher ? Mon enfant m’aime-t-il ? Les
personnes avec autisme peuvent-elles tomber amoureuses ?
D’ou viennent leurs peurs illogiques ? Pourquoi les crises
de colere ? Les individus qui présentent de I’autisme sont-ils
plus violents que les autres ? Pourquoi certains ont-ils un vi-
sage dénué de mimiques ? Eprouvent-ils moins de sentiments
ou ne les montrent-ils pas ? Ne peuvent-ils pas les montrer
ou ne veulent-ils pas les montrer ? Se ferment-ils face aux
sentiments des autres ou ne les comprennent-ils pas ? Sont-ils
insensibles ou justement trop sensibles ? (p. 9) »
En abordant le fondement de 1’éducation, il nous rappelle que
« La base de tou-
te relation avec
un enfant est
aussi en grande
partie émotion-
nelle (p.9) ».
Peter Vermeulen
a mené une re-
cherche dans
des dizaines de
manuels et d’ar-
ticles de revues
sur 1’autisme, il
est arrivé a la conclusion décevante que trés peu de documents
existent sur les émotions et I’autisme, et qu’aucun ouvrage ne
consacre un chapitre particulier au développement affectif des
personnes avec TSA. Méme 11 ans aprés la premiere édition
de son livre, la situation demeure inchangée .

Note de lecture :
Autisme et émotions

Peter Vermeulen

Traduction de Wendy de Montis
Révision scientifique

de Ghislain Magerotte

2¢ édition, 2011, De Boeck,
Collection Questions de personne

168 pages.

Peter Vermeulen rappelle que globalement, il faut comprendre
avant de ressentir, car le probléeme fondamental de l'autisme
est de nature cognitive et non de nature émotionnelle. Si nous
voulons mieux comprendre 'autisme, alors nous ne devons
pas partir des sentiments mais de la pensée autistique. C'était
le fondement de son premier livre sur l'autisme. Choisir la

Jacqueline Mansourian-Robert’

pensée comme ligne directrice de la problématique de 1'autis-
me ne doit cependant pas effacer le reste de la personnalité de
ces personnes.

« Aussi important que soit le traitement automatique des don-
nées, les personnes avec autisme ne se résument pas a leur
cerveau ! Elles ne vivent pas seulement avec leur cerveau
d'autiste, mais également avec leur coeur » (p. 13).

Dans ce livre, il essaye de résumer une littérature parfois diffi-
cile d'accés et assez limitée sur 'autisme et ses émotions, dans
l'espoir de pouvoir répondre a quelques-unes des nombreuses
questions posées a ce sujet.

Ensuite, il aborde la communication des sentiments et fait
une place particuliére a la maniére dont les personnes avec
autisme expriment leurs sentiments et aux problémes qu'elles
rencontrent pour identifier les sentiments des autres. I rend
évident que reconnaitre - c'est-a-dire voir ce qu'il y a a l'exté-
rieur - est une tout autre chose que comprendre. Les personnes
avec autisme ont d'énormes difficultés a découvrir ce qui se
passe a l'intérieur des autres.

Dans son premier chapitre « Théorie, Sentir ou penser », il
présente une bréve description de deux courants dans 1'¢la-
boration des théories au sujet des troubles du développement
émotionnel. La théorie affective élaborée par Hobson 3, basée
sur un trouble du « contact affectif » et la « théorie cogni-
tive* », qui part d’un probléme au niveau de la compréhen-
sion. Pour lui les deux théories ne sont pas fondamentalement
opposées ; il les décrit simplement, et insiste sur le probléme
de la communication.

Le second chapitre « Expression, exprimer » lui permet
d’affirmer que I’autisme n’est pas un probléme émotion-
nel, méme si ces personnes sont différentes sur le plan des
émotions.

Une communication bizarre (p. 24) : présentant de nombreux
exemples, il explique que les personnes avec autisme expri-
ment leurs sentiments de facon spécifique, qui ne peut étre
comprise que par ceux qui ont appris a déchiffrer leurs com-
portements. Leurs réactions peuvent étre extrémes (p. 25) :
sont-elles incontrolées ou hypersensibles ? Sentir et penser en
méme temps sont deux taches difficiles pour ces personnes. Il
attribue les sentiments négatifs (p. 29), plus fréquents, surtout
a partir de 1’adolescence, a leur vie difficile, avec le risque de
dépression et d’angoisse.

' Administratrice de I’arapi

2

Acco.

Ouvrage original : Een gesloen boek. Autisme en emoties by Peter Vermeulen, édition originale 2000, édition révisée 2005 by Uitgeverij

3 Hobson, R.P. (1986a). The autistic child’s appraisial of expressions of emtion, Journal of Child Psychology and Psychiatry, vol. 27(3),
pp-321-342. - Hobson, R.P. (1986b). The autistic child’s appraisial of expressions of emtion: A further study. Journal of Child Psychology

and Psychiatry, vol. 27(5), pp.671-680.

4 Baron-Cohen, S., Leslie, A., & Frith, U. (1985). Does the autistic children have a theory of mind?, Cognition, vol.21, pp.37-46.
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Leur sensibilité est différente (p. 30), et ils ont du mal a com-
prendre leurs propres expériences, et donc a les transmettre
aux autres. Il insiste sur leur manque de relation, et sur le
« sentiment envahissant ». Si seulement elles pouvaient « dire
les choses » (p. 32) : il aborde 1a le probléme de 1’expres-
sion difficile de leurs émotions de maniére compréhensible
et adaptée aux normes sociales. Il attire notre attention sur le
risque de projeter notre propre monde affectif, de voir chez les
personnes autistes des sentiments qui n’existent pas, et nous
conseille la vigilance dans notre interprétation de leurs récits.
Pour qu’il ne soit pas « illisible et hermétique » (p.33), nous
devons les observer attentivement et apprendre leur langage.

Dans le troisiéme chapitre « Impression, Reconnaitre », il
aborde le probléme de la non reconnaissance des émotions
des autres.

Il nous explique que « L'autisme et l'attachement » ne sont
pas incompatibles, malgré les différences de qualité des inte-
ractions (p. 37). La reconnaissance des émotions (p. 38) a fait
I’objet de plusieurs études, qu’il analyse en les critiquant, et
en montrant que dans certains cas, les personnes avec autis-
me sont plus performantes que les personnes sans autisme.
Dans « Une pi¢ce du puzzle » (p. 41), voir les émotions de
quelqu'un est une chose. Les reconnaitre se situe a un échelon
supérieur. Les gens ne « montrent » pas seulement leurs senti-
ments et certainement pas seulement a travers leur visage. Ils
expriment leurs sentiments de différentes manieres a la fois :
ils font certaines mimiques, adoptent une certaine posture,
poussent des cris, font des gestes. Les études révelent clai-
rement que les personnes avec autisme éprouvent de grandes
difficultés a reconnaitre les émotions chez les autres, surtout
lorsqu'elles doivent le faire dans les situations de la vie réelle
ou elles sont exprimées de maniére dynamique et par le biais
de différents canaux a la fois.

« De préférence littéralement » (p. 43), c’est la fagon dont
les personnes avec autisme donnent du sens a un événement.
Le probléme que rencontrent les personnes avec autisme pour
reconnaitre les émotions est beaucoup plus important qu'un
probléme de reconnaissance des expressions faciales, qu'une
simple problématique de la communication. Les difficultés
qu'elles éprouvent pour comprendre les sentiments des autres
sont liées a un probléme du domaine de la signification et de
la représentation.

Le quatriéeme chapitre « Notion, Comprendre », Peter
Vermeulen donne plus d’explications : « Tout d’abord et sur-
tout, il faut étre capable d’impliquer le contexte lorsqu’on
donne du sens a un événement. Le monde intérieur ne peut
pas étre observé ; pour le connaitre, il faut se le représenter
(p. 50) ».

Il explicite de fagon simple et résumée la théorie de 1'esprit
(p. 50), puis la cécité mentale (p. 51). Comprendre les sen-
timents d’autrui demande beaucoup plus qu’une simple des-
cription de I’extérieur et qu’une reconnaissance de 1’émotion.
Grace a I’histoire de « La vieille femme donne une pomme a
la jeune fille (p. 54) » (Blanche Neige), il nous fait compren-

dre la difficulté de compréhension d’une simple histoire qui
devient une énumération d’événements isolés, apparemment
absurdes et imprévisibles.

Dans le cinquiéme chapitre « Empathie, Ressentir », il abor-
de un bref rappel du développement normal du nourrisson,
constate que celui de la personne autiste a « Moins de nuances
(p- 59) ». 1l différencie « Sympathie vs empathie (p. 61) », la
sympathie est une question de réaction (réflexe), avec des ¢l¢é-
ments affectifs, alors que I’empathie comporte également des
¢léments cognitifs, beaucoup plus difficile a mettre en ceuvre
par une personne avec autisme.

L’utilisation d’« une encyclopédie de scénarios (p. 63) » est
donc une stratégie pour compenser leur manque d’empathie,
utilisée souvent par les personnes avec autisme d’un bon ni-
veau intellectuel. Mais cela leur demande un travail considé-
rable. Dans « L'intuition de 1'esprit » (p. 66), il est question des
différences de réaction lors de test et dans des situations plus
réelles. Pour lui, les personnes avec autisme, principalement
les plus intelligentes, ne souffrent pas tellement d’un déficit
en théorie de I’esprit, mais bien d’une intuition de 1’esprit.

Peter Vermeulen aborde ensuite les « réactions émotionnelles
dans la peau d'une personne avec autisme : psychopathie ou
autisme ? » (p. 70). Paragraphe trés documenté qui aborde
ainsi les différents domaines ou les personnes avec autisme
ont souvent des difficultés pour résoudre les problémes so-
cio émotionnels. « Consoler et agacer » (p. 74) dépendent de
I’empathie et sont donc difficiles a comprendre et a exprimer,
ce qui d’ailleurs rend ces personnes originales.

Dans le sixieéme chapitre « Connexion, Entrer dans l'intimité
de quelqu'un », Peter Vermeulen aborde le «langage corporel
intime » (p. 80), jeu subtil et complexe qui reste pour les per-
sonnes avec autisme un grand mystére, source d’incertitude
et de hantise de I’échec, retrouvée dans le « Sexe » (p. 81). 11
y a beaucoup de personnes a maturité tardive et certaines ne
mirissent d’ailleurs pas totalement : problémes de réciprocité
et de prise de perspective.

Le « socio émotionnel » (p. 83), c’est le relationnel, et donc le
romantisme et la compréhension et le soutien, sources de ma-
lentendus avec les conjoints. Le « romantique » (p. 84), c’est
par exemple le probléme des cadeaux, ou des compliments,
qui peut parfois étre amélioré par la connaissance théorique
du scénario social. La « compréhension et le soutien » (p. 85)
sont perturbés par le mauvais décryptage des signaux et de la
pensée linéaire et rationnelle. « Filos, Agapé et Eros : trois
formes d'amour » (p. 86), I’amour absolu, I’amour spirituel
et I’amour physique, sont également perturbés par le manque
d’intuition, méme si ’intelligence et I’envie sont présentes.

Le septieme chapitre « Stratégie, Apprendre » nous fait
comprendre que le mondes des émotions des personnes avec
autisme est incompréhensible et troublant.

« Comprendre ses propres sentiments » (p. 87) peut étre tra-
vaillé pour arriver a différentes solutions souhaitables socia-
lement. « Comprendre les sentiments des autres » (p. 91) est
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encore plus difficile et il y a peu de programmes connus pour
apprendre un comportement visant a résoudre les problémes
socio émotionnels. Peter Vermeulen nous donne des pistes,
mais exprime au travers de diverses expériences une « Note
négative a cet optimisme » (p. 93) vis-a-vis de ces program-
mes et nous donne de fagon détaillée les « Limites des exerci-
ces » (p. 95). Il poursuit par « Quelques conseils pratiques »
(p. 99), parfois de bon sens, parfois plus subtils, mais qui de-
vraient étre connus par tous les intervenants auprés de person-
nes avec autisme.

Le huitieme chapitre « Conversation, Parler » aborde, entre
autres, 1’accompagnement psychologique de ces personnes.
Dans « Traitement de 1'autisme et de 'image de soi » (p. 104),
partie trés détaillée, il essaie de nous donner des conseils sur
les prises en charge possibles, en adaptant I’environnement et
les attentes a leurs limites ainsi qu’en leur donnant de I’espace
pour exprimer leurs talents.

Dans « Dépression » (p. 108) ; il nous donne les signes in-
dicateurs d’une dépression chez les personnes avec autisme
ne souffrant pas de handicap mental, ou au contraire en souf-
frant. Les « Peurs illogiques » (p. 111) sont ensuite abordées,
et il nous rapporte ses expériences de la psychothérapie dans
« C’est en parlant » (p. 111). Mais il faut « Montrer davantage
et moins parler » (p. 117) et « Eclaircir et trouver des solu-
tions » (p. 119) au cours de ces thérapies.

Le neuviéme chapitre « Intelligence émotionnelle,
Concevoir », étudie la différence entre intelligence émotion-
nelle et intelligence autistique.

« La clé du succes » (p. 123) présente un modéle théo-
rique de l’intelligence émotionnelle. Suit un paragraphe
sur les « Différentes intelligences » (p. 124), complété par
« Emotions: savoir et pouvoir » (p. 125). « Intelligence émo-
tionnelle vs intelligence sociale » (p. 126) nous explique et
nuance cette clé du succes : mais il existe un lien solide entre
intelligence émotionnelle et le fonctionnement social. Il en ar-
rive a se poser la question « L'autisme, une Intelligence émo-
tionnelle médiocre ? » (p. 126) et a y répondre positivement.
Ceci est en rapport avec la « Cohérence centrale et apercu de
l'information socio émotionnelle pertinente » (p. 130), avec
quelques pistes de solution dans la « Cohérence centrale et la
résolution des problémes socio émotionnels » (p. 131).

Il s’ensuit une liste de conseils dans « Legons pour la pra-
tique » (p. 136), mais ou Peter Vermeulen fait ressortir nos
propres insuffisances.

Enfin, sa « Conclusion, Résumer », est assez optimiste, méme
si chacun gardera une part de mystére vis-a-vis de I’autre.

« Ressentir, c'est toujours un peu penser » (p. 139) : de nom-
breux sentiments humains, surtout les plus complexes, sont
des produits issus de la réalité derriére la réalité, des mondes
personnels et uniques que les individus créent de leur inté-
rieur. Les personnes avec autisme d’un bon niveau intellectuel
n'ont peut-étre pas tant de difficultés avec le monde externe
des émotions mais bien avec le monde invisible caché derriére
ces émotions. Cet univers dépasse leur capacité d'imagination
et ne cadre pas avec leur approche hyper logique du monde.
Comme pour tout autre chose, éprouver des sentiments est
fortement li¢ a la capacité a pouvoir donner du sens a un évé-
nement. Les émotions apparaissent parce que nous donnons
du sens a une situation, instinctivement, les personnes qui ont
de l'autisme vivent des événements parfois d'une manicre fon-
damentalement différente de la notre. Elles percoivent la réa-
lité¢ autrement et ne comprennent pas les choses autour d'elles
et en elles de la méme fagon que nous. Leur maniére de don-
ner du sens a un événement est différente de la notre.

« Avoir de l'intuition, c'est aussi un peu penser » (p. 141).
Peter Vermeulen aborde 1a la théorie affective et la théorie
cognitive. En attendant que ce développement précoce ne
soit tiré au clair, il explique que les deux théories prévoient
les mémes difficultés au niveau de la communication et du
comportement social, et divergent uniquement dans leurs in-
terprétations du contexte et des causes des problémes sociaux
liés a I’autisme. Les deux théories sont en accord avec les dif-
ficultés que les personnes avec autisme rencontrent au niveau
émotionnel. Et le probléme le plus important se situe dans le
domaine de la communication.

Les personnes avec TSA ne comprennent pas suffisamment ce
que provoquent les sentiments. Elles peuvent exceller en phy-
sique ordinaire, cependant, elles comprennent trés peu la ma-
niere dont les pensées conduisent aux sentiments. Un certain
nombre de personnes qui présentent de I'autisme comprennent
que les situations et les souhaits provoquent des émotions,
mais elles éprouvent des difficultés a se placer dans le monde
des pensées, des intentions et des convictions des autres. A
coté de la réalité pure et dure, elles n’ont pas la capacité né-
cessaire pour entrer dans la réalité derricre la réalité.

Nous créons tous cette réalité, autrement dit « donner du
sens » dans notre cerveau, et elle influence notre comporte-
ment et nos sentiments (notre point de vue).

Avoir des sentiments est une chose, les exprimer en est une
autre. C’est précisément sur le plan de la communication que
l‘autisme fait défaut, et c’est ce qui rend la relation avec une
personne avec autisme si différente et si difficile.« Penser a
propos des autres, c'est toujours un peu ressentir » (p. 142)
reprend le théme de I’empathie, du manque d’intuition.

Enfin la question du « Bonheur » (p. 143) des personnes avec
autisme est abordée. Une part de la réponse dépend de nous
qui devons d’abord travailler notre manque de capacité a pou-
voir nous mettre a leur place et essayer de mieux les com-
prendre.
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