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Erratum :

Les comptes rendus des certaines conférences du Bulletin Scientifique N°45 sont des résumés.

Annick Cudré-Mauroux, « prise en compte de la souffrance des professionnels face aux comportements défis » a été
résumé par Karima Mahi et Morgane Phelep.

Hélene Vulser, « Autisme et autres troubles mentaux a I’dge adulte » a ét€ résumé par Isabelle Allard et

Serafino Corti, « qualité de vie : les modeéles en tant que paradigme d’amélioration du soutien » a été résumé par
Sophie Baduel et Mado Arnaud.
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Editorial

CATHERINE BARTHELEMY POUR LE COMITE EDITORIAL

entrée, ce numéro 46 du Bulletin Scien-

tifique nous invite a découvrir les initia-

tives qui ont pour objectif de fédérer les
forces de la recherche sur I’autisme et les troubles
du neuro-développement dans notre pays. Il s’agit
de concrétiser le partenariat entre chercheurs, prati-
ciens et personnes concernées a toutes les étapes des
travaux scientifiques, de leur conception a leur dif-
fusion et a leurs applications dans la vie de tous les
jours. Puis, sous la plume de scientifiques, parents,
praticiens, acteurs d’une démarche participative de
transmission de la connaissance via 1’ Arapi, une sé-
rie de points saillants de I’actualité de la recherche,
de ses défis, de son impact sont abordés au fil des

pages.

Le GIS (Groupement d’Intérét Scientifique) ac-

tion structurante de la Stratégie nationale, et par-
tenaire de 1’Arapi, a fété son ler anniversaire en
novembre 2020. Il s’appuie sur un réseau d’équipes
et d’associations qui ont tour a tour pris la parole
lors d’exposés et table rondes relatés par Dominique
Donnet-Kamel et Michel Favre.
Le GIS s’est considérablement étoffé et s’est, de
plus, ouvert a des collaborations innovantes, dans
les champs de la génétique (GENIDA), de I’inter-
face génome-microbiote, et des sciences humaines
et sociales. Se trouvent ainsi réunis en partenariat
avec les associations du GRAPS des spécialistes de
I’approche de la personne dans son fonctionnement
interne, dans sa relation avec la société et plus large-
ment avec son environnement, de la période préna-
tale au grand age.

Ces mises en lien et synergie constituent un défi :
« la recherche d’une symbiose avec les éléments les
plus dynamiques d’évolution de I’ensemble des dis-
ciplines de base qui concourent a la compréhension
des mécanismes intimes de la vie » écrivait déja
en 1988, Philippe Lazar, alors Directeur général de
I’Inserm en parlant de la recherche clinique. Dans
notre champ particulier de réflexions et de recherche
survient rapidement la question de la diversité des
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situations individuelles, véritable constellation d’ex-
pression et de vécu des troubles mais aussi de capaci-
tés adaptatives : ce point est spécifiquement examiné
par Bernadette Rogé a propos des différences liées
au sexe.

La créativit¢ est au rendez-vous! C’est ainsi
que viennent ensuite quatre présentations qui nous
éclairent sur des pratiques actuelles conformes aux
recommandations internationales, adressées a des
adultes, des adolescents et des enfants pour le trai-
tement des phobies sociales (Morgane Phelep), le
partenariat avec la famille dans I’accompagnement
d’adolescents avec TSA (Marie Schuster et al),
I’approche rééducative de 1’écholalie chez I’enfant
avec TSA (Madeleine Borgeat et al), le LAC ou-
til d’accompagnement a la communication pour des
adultes en situation de handicap complexe (Emilien
Loquais). Ce bulletin inaugure, de plus, une nou-
velle rubrique destinée a présenter un chercheur, une
équipe de recherche, un laboratoire. Pour cette «
premiere » nous découvrons avec Jacqueline Na-
del et Jean-Claude Martin, la Plateforme de réalité
virtuelle et tangible qu’ils ont réalisée et ou nous at-
tendent Michou et Lola.

Deux points d’actualité sont présentés sur la for-
mation nationale en intervention, le CNIA (Patrick
Chambre) et les recommandations internationales
européennes ESCAP (René Cassou de Saint Ma-
thurin), puis deux notes de lectures sur des themes
qui nous concernent tous et peuvent nous interro-
ger : I’école inclusive (Ghislain Magerotte) et les
conflits d’intérét dans la recherche sur I’intervention
(Vincent Grimaldi de Puget).

Enfin, pour en savoir plus, le sommaire de la Re-
vue Enfance.

Bonne lecture !
C.B.
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Table ronde avec les associations : « la recherche
participative au cceur du Gis : attente, enjeu et

perspective »

résumé par Dominique Donnet-Kamel', animateurs : Catherine
Barthélémy, Directrice du Gis Autisme et troubles du neurodéveloppement et Jean Louis
Mandel, professeur de génétique médicale, fondateur de Genida

Introduction
atherine Barthelemy a souhaité que le pre-
mier colloque anniversaire du GIS Autisme
et Troubles du neurodéveloppement, ré-
serve une place importante au dialogue avec les as-
sociations. C’est en effet une innovation importante,
qu’elle souhaite impulser au sein du Gis, de faire
émerger et d’approfondir les questions de recherche
intéressant les associations et leurs membres. Les
termes de « recherche participative » résument cette
orientation qui se concrétise par la mise en place
d’un groupe de réflexion, le Grasp, organe actif du
GIS, rassemblant les associations mobilisées sur le
large spectre des troubles du neurodéveloppement.
Avec le Grasp, lieu propice d’échanges, peuvent se
créer les conditions favorables d’une recherche par-
ticipative

Jean Louis Mandel, fondateur de Genida (voir
encadré) donne un apercu du rdle que les parents
ont dans la connaissance du trouble de leurs enfants
par le simple fait qu’ils sont les seuls a observer,
dans la durée, les différentes manifestations de ces
troubles, leur évolution et le plus important pour eux
les signes positifs ou malheureusement négatifs de
leur évolution. Cette connaissance est indispensable
pour faire émerger de nouveaux questionnements
que les soignants et les chercheurs ne sont en situa-
tion de saisir que dans une collaboration proche avec
les accompagnants de vie des personnes.

La table ronde rassemble les représentants des
associations suivantes qui sont invités a préciser leur
intérét pour la démarche de recherche participative,
leurs attentes, et les principaux themes sur lesquels
ils souhaiteraient que la recherche se mobilise ainsi

que la maniere dont ils envisagent de participer a
la recherche.

Successivement interviennent Jean Louis
Agard, président de 1’Arapi, Sophie Biette, admi-
nistratrice de 1’Unapei et présidente de 1’Adapei
Pays de loire, Christine Getin, présidente de 1’asso-
ciation Hyper-Super TDAH France, Nathalie Groh,
Présidente de la féderation des Dys, Christine Mei-
gnien, Présidente de la Féderation Sesame Autisme,
Thierry Maffre, Administrateur du Groupement na-
tional des centres de ressources autisme, et Muriel
Poher de la filiere Defiscience sur les troubles rares
du neurodéveloppement.

Jean Louis Agard — Président de 1’ Arapi « L’origi-
nalite de ’arapi tient au partage, a parité, entre
professionnels et parents »

I’ Arapi peut étre considérée comme un modele
de participation. Des 1983 date de sa création sous
I’impulsion du Pr Lelord, elle s’est constituée d’em-
blée comme une association rassemblant les scien-
tifiques, les professionnels et les parents. Dans le
contexte de I’époque, dominé par I’idéologie de la
psychanalyse, Les parents ont voulu montrer qu’ils
voulaient se fonder sur les faits et les connais-
sances expérimentales avérées sur 1’autisme : les
parents se nourrissent des avancées scientifiques,
étant membres d’autres associations, ils agissent en
diffusant les connaissances et en faisant remonter les
souhaits et les attentes de personnes concernées. Les
professionnels sont réceptifs au vécu et a la connais-
sance empirique des parents. L’ Arapi est donc une
interface permanente entre recherche et terrain et la

1. Ingénieur de recherche de I’Inserm, retaritée, membre du CS de 1’arapi. Mail : donnetkamel @ gmail.com
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confiance se tisse dans la durée. L’ Arapi agit dans
le champ scientifique et non politique. Jean louis
Agard pour conclure attire I’ attention sur les derniers
termes du nom méme de 1’ Arapi «la prévention des
inadaptations », soulignant I’intuition fondatrice que
la prévention est essentielle et passe par la précocité
des interventions. « Nos préconisations ont été en-
tendues, note-t-il, maintenant I’enjeu est de 1’ étendre
aux adultes ».

Sophie Biette - administratrice et membre du bu-
reau de 1’Unapei «Développer les recherches avec
le milieu médico-social qui rassemble personnes,
familles et professionnels aux métiers tres diver-
sifiés»

I’Unapei rassemble un réseau d’associations de
parents militants et emploie pres de 90 000 profes-
sionnels pour la prise en charge de 200 000 per-
sonnes souffrant de TND associés a une déficience
intellectuelle. I’Unapei représente un véritable « vi-
vier » de personnes, de familles et de professionnels
concernés par les TND de la petite enfance jusqu’aux
ages avancés de la vie, sur la durée, sur la France
enticre. Et c’est une des premieres attentes du mi-
lieu Medico social que la recherche approfondisse le
role d’accompagnement des personnes atteintes des
différents TND tant du point de vue santé, soin, édu-
cation, rééducation, et dans toutes les dimensions de
I’inclusion en matiere d’éducation, de vie sociale, de
sport, d’habitat, de vie affective et sexuelle.

Il s’agit en effet de reconnaitre la compétence des
métiers, tres diversifiés, qui vont au-dela du métier
d’éducateurs.

Sophie Biette développe trois pistes de théma-

tiques ou une recherche participative avec le secteur
du médico-social prendrait tout son sens :
- Mieux cerner la pertinence des interventions en
fonction du profil des personnes. Cela sous-tend une
recherche sur « cas unique » avec un suivi longitudi-
nal et dans la durée. On peut imaginer de développer
des logiciels permettant la transmission des données
par les familles et les professionnels, pour évaluer
la pertinence des interventions €élaborées sur la base
des évaluations fonctionnelles. Cela permettrait de
noter les effets sur les trajectoires neurodéveloppe-
mentales et d’Inclure toutes les données de contexte
qui sont tres souvent absentes des cohortes limitées
dans la durée et dans le choix de leurs indicateurs.

ARAPI - Licence CC v.4.0 Int.
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— Orienter les recherches sur les enjeux somatiques
et biologiques des TND. On s’est beaucoup intéressé
aux approches éducatives, mais il devient urgent de
prendre en compte les questions de comportements
problemes. La période de 1’épidémie de Covid nous
alerte en effet sur I’absence de connaissances dans
ce domaine, qui a des conséquences graves en ma-
tiere de maltraitance des personnes. D’une part les
risques existent pour les familles de se tourner vers
des méthodes ou des traitements sans aucune va-
lidation. D’autre part, cela met Les familles et les
professionnels en situation d’épuisement et de burn-
out, les poussant a avoir recours a des protocoles et
des prescriptions toutes faites, incluant isolement et
médicaments neuroleptiques etc.

— Intégrer des personnes les plus handicapées dans
les programmes et cohortes de recherche : Une col-
laboration avec le milieu médico-social aurait toute
sa pertinence et 1’on pourrait imaginer de mettre
en place un groupe participatif avec les parents, les
professionnels et les chercheurs pour réfléchir sur
les protocoles et les méthodes qui permettraient de
co-construire des cohortes intégrant les personnes
les plus atteintes. Cette approche permettrait, par
ailleurs, de réduire un biais de recrutement habituel
qui tient au fait que les profils de familles ne sont pas
les mémes dans les associations militantes que dans
d’autres milieux tels que 1’aide sociale a I’enfance
par exemple.

Christine Getin — présidente de Hyper Super -
TDAH France « l’implication des associations
dans la recherche requiert un travail important
de leur part, il importe que celui-ci soit reconnu »

L’association dédiée aux personnes en situation
d’hyperactivité et ou de déficit d’attention a été créée
en 2009. Elle regroupe 10 000 familles, soit 4% de
la population. Ces familles ont toutes un parcours de
combattants, leurs difficultés sont peu reconnues.

L’ association est favorable au GIS et a son ou-
verture a I’ensemble des TND, et souhaiterait que
des spécialistes d’autres troubles que ceux de 1’au-
tisme puissent s’y intégrer. Le GIS offre une réelle
occasion de devenir un carrefour ol tous les acteurs
prennent 1’habitude d’échanger et dialoguer.

L’association reconnait I’importance de la re-
cherche dans ses statuts et a déja développé une
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expérience de collaboration. L’attente la plus forte
concerne 1’épidémiologie qui reste encore trop
faible. On a besoin de plus d’études épidémiolo-
giques, construites sur des méthodes scientifiques,
car nous sommes témoins d’études particulicrement
médiocres et nocives. La construction de cohortes
longitudinales, sur le long terme est une priorité. Les
nouvelles possibilités technologiques qui permettent
la prise en compte des données et des dossiers pa-
tients, sur le modele de la plateforme Genida (voir
encadré), sont une voie a privilégier pour améliorer
le parcours et la trajectoire de vie des personnes. Ce
sont des outils participatifs qui permettraient d’élar-
gir les investigations sur les dimensions sociétales et
environnementales souvent absentes.

La recherche participative représente un axe fa-
vorisé par les financements européens qui prévoient
une place importante pour les Associations. Cela re-
présente un travail important pour ces dernieres de
rechercher les patients, faire des mailings etc. Ce tra-
vail doit étre reconnu et considéré, ce qui n’est pas
toujours le cas. Il importe de réfléchir sur ces moda-
lités de partenariat, en donnant le temps nécessaire
au dialogue en amont, éventuellement en réfléchis-
sant a des conventions de partenariat, la participation
aux signatures des articles etc.

Nathalie Groh,, présidente de la Fédération des
dys,« une alliance entre recherche fondamentale
et clinique, une recherche multidisciplinaire et
transdiciplinaire intégrant les domaines de 1I’édu-
cation, de I’environnement et du sociétal »

La fédération des dys, existe depuis 22 ans et ras-
semble les associations concernées par la dyslexie,
dysphasie et la dyspraxie. Sur I’'impulsion du conseil
scientifique en 2018, I’association a repositionné les
dys au sein des TND et a contribué ainsi a les sortir
de leur invisibilité. Ils bénéficient aujourd’hui d’une
prise en charge adaptée. Mais on ressent encore les
freins, et les fausses représentations.

La fédération est favorable a la participation a
la recherche et en a déja acquis 1’expérience avec
notamment les expertises collectives de I’Inserm sur
la dyslexie en 2006 et la dyspraxie en 2017. Elle
est particulierement attentive a 1’alliance entre la re-
cherche fondamentale et la recherche clinique, ainsi
qu’a I’approche multidisciplinaire et transdiscipli-
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naire des recherches afin que les domaines de 1’édu-
cation, de I’environnement et du sociétal soient pris
en compte car essentiels pour les troubles dys, no-
tamment pour les adultes souvent oubliés.

Les thématiques suivantes sont d’une grande im-
portance pour les dys : une étude épidémiologique
sur les TND s’attachant aux points communs et aux
spécificités de ces troubles; une Recherche longitu-
dinale sur les dys jusqu’a I’age adulte; — L’évalua-
tion des pratiques de rééducation ; des recherches sur
les outils et méthodes pédagogiques pour compenser
les difficultés d’apprentissage; enfin, une étude sur
les phénomenes de dépression chez les dys a I’école
et au college.

La fédération assume également un rdle de lan-
ceur d’alerte : c’est ainsi que le défenseur des droits
nous a interrogé sur le harcelement a I’école. On y a
répondu en élaborant un questionnaire, qui a suscité
1000 réponses en 4 jours, dont ’analyse a permis
de comprendre les phénomenes de démotivation et
de déscolarisation qui représentent un probleme im-
portant pour les enfants. Le défenseur des droits a
retenu 5 recommandations pour les dys.

Christine Meignien, présidente de la Fédération
Sesame Autisme, « C’est un défi pour les scienti-
fiques de définir les TND et une grande attente de
la part des familles »

Historiquement la reconnaissance de 1’autisme
et la mobilisation des politiques publiques est issue
de la mobilisation des parents et de leurs associa-
tions. Stimuler la recherche fait partie des statuts de
Sesame autisme qui souhaite participer a des pro-
grammes et protocoles de recherche.

Avec le Gis, On est au coeur de ce que 1’on sou-
haite : dans les batailles du 3eme plan autisme, le
collectif autisme souhaitait qu’il y ait un regrou-
pement des recherche éparses, et la création d’un
réseau stimulant, pour les équipes de recherche et
pour les associations, car cela représente les seuls
espoirs de progresser. L’inscription de 1’autisme au
sein des TND permet de progresser sur les comorbi-
dités et d’identifier les éléments communs ou spéci-
fiques dans ce grand ensemble de troubles. C’est un
défi pour les scientifiques de définir les TND et une
grande attente de la part des familles. Les recherches
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épidémiologiques devraient aider a faire une carto-
graphie de ces derniers ce qui permettra d’établir les
besoins quantifiés des personnes.

Le Grasp est une innovation tres intéressante
pour que la recherche s’enrichisse de 1’expérience
émanant du terrain. On a des attentes vis-a-vis des
sciences humaines et sociales, notamment sur 1’im-
pact des accompagnements, la différence entre les
ages, la vie sexuelle et sociale. Mais nous souhaite-
rions également que les recherches puissent évaluer
I’impact que ces troubles ont sur les familles et les
aidants. Comment, en effet, répondre aux aidants si
I’on ne comprend pas les conséquences sur leurs vies
de couples, de familles, et leur capacité de se recons-
truire ?

La participation des associations a la recherche
peut se décliner sur des plans d’actions diverses, telle
la contribution a la rédaction des livrets explicatifs,
qui accompagnent les protocoles, pour expliquer aux
adultes et aux enfants, I’objet des recherches aux-
quels ils vont participer, ce qui va leur étre fait et
pourquoi. C’est une dimension du respect qui leur
est di. La restitution des résultats des études aux-
quelles ils ont participé représente, elle aussi, une
marque de respect pour leur contribution. D’une ma-
nicre plus générale, il est vraiment important que
les connaissances et les résultats de la recherche se
diffusent aupres des familles, mais également aupres
du grand public, pour éviter I’errance, la crédulité
et parfois la manipulation engendrée par les réseaux
sociaux.

Murielle Poher, filiere Defiscience sur les troubles
rares du neurodéveloppement « Start, un projet
visant a créer la coordination et I’alliance entre
tous les professionnels sur les territoires »

La participation des associations est au cceur du
fonctionnement de la filiere DefiScience des mala-
dies rares du développement cérébral : 18 associa-
tions de malades sont en effet membre du comité
stratégique. Dans cette filiere maladie et handicap
ne font qu’un. Dans la logique de parcours de soin
et de vie centré sur la personne, la coordination et
I’alliance entre tous les professionnels qu’ils appar-
tiennent au milieu sanitaire, éducatif, médicosocial,
professionnels de ville ou accompagnement, est es-
sentielle.
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Pour répondre a cette exigence, Le Projet Start,
qui signifie « Service territorial d’acces a des res-
sources transdisciplinaires » a été lancé. Ce projet se
présente comme un outil participatif qui vise a dé-
boucher sur des actions concretes et transformantes
de terrain. Créé en multi partenariat, I’objectif de
start vise a impliquer tous les professionnels qui
interviennent dans le parcours de soin d’une per-
sonne, et a favoriser la coopération entre elles pour
construire le projet individualisé des personnes, en
tenant compte des avancées des connaissances mais
également des souhaits, attentes et besoins des per-
sonnes elles-mémes. Notre ambition est d’améliorer
les interventions, et, pour se faire, il faut décloison-
ner les Stratégies, changer les pratiques, encourager
les coopérations en territoires. Muriel Poher souligne
que « la coopération ne se décrete pas, elle est tout
aussi réjouissante qu’ inconfortable : il faut sortir de
sa zone de confort, s’autoriser a interpeller 1’autre,
croiser les savoirs et méler les savoirs professionnels
et les savoirs expérientiels des aidants »

Plusieurs étapes sont prévues : la premiere est de
coconstruire avec les acteurs un socle commun de
connaissances des soins et des accompagnements,
afin de disposer des clés de lecture communes, la
seconde est de mettre en ceuvre (deux régions en ex-
périmentation en Ile de France et Auvergne) des for-
mations croisées des personnels issus du soin et de
I’accompagnement. L’étape suivante sera de mettre
en ceuvre des communautés de facon a soutenir les
acteurs dans leurs changements de pratiques, d’en
cerner les déterminants, de tirer des enseignements
et de faire une base de connaissances.

Start est un projet participatif qui pourrait, par
ses méthodes, ses résultats sur les changements de
pratiques professionnelles et la constitution d’une
base de données, devenir un projet de recherche par-
ticipative.

Thierry MaffreDirecteur du centre de ressource au-
tisme (CRA) Midi Pyrénées et administrateur du
Groupement national des centres de ressources au-
tisme (GNCRA)

« I’évaluation de I’'impact des nouveaux parcours
sur les trajectoires neurodéveloppementales liés
aux plateformes de coordination et d’orientation
dans les TND »
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Les centres de ressources autisme ont la mission
d’animer des réseaux sur leurs territoires respectifs
et se présentent comme des relais pour le développe-
ment de la recherche participative et impliquant les
divers acteurs concernés par les troubles du neurodé-
veloppement. Les mots clés qui émergent de toutes
nos instances stratégiques du GNCRA sont ceux de
qualité de vie et du quotidien des personnes et des
familles. Il apparait essentiel que les neurosciences
ne s’en déconnectent pas. Parmi les thématiques qui
pourraient étre sujets de recherche participative, ci-
tons :

- I'inclusion des enfants et des adultes pour mieux
appréhender les leviers de réussite ;
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- I’évaluation scientifique de I’impact des nouveaux
parcours et leurs influences sur les trajectoires neu-
rodéveloppementales dans le cadre, notamment, des
nouvelles plateformes de coordination et d’orienta-
tion dans les TND; - I’évaluation des outils mis en
place pour aider I’'implication des professionnels.
On peut constater, en effet, le phénomene de résis-
tance aux changements qu’il conviendrait également
d’analyser pour mieux comprendre les mécanismes
en jeu. Les CRA seraient préts a s’investir pour par-
ticiper aux études épidémiologiques et a la constitu-
tion de cohortes.
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GENIDA : participation active des familles dans une
cohorte sur les déficiences intellectuelles et 1’autisme

d’origine génétique

Introduction
ean Louis Mandel présente Genida, projet de re-
cherche participatif sur les déficiences intellec-
tuelles et les troubles du spectre de 1’autisme
d’origine génétique. Genida est une cohorte infor-
matisée, créée avec la participation active et directe
des familles, et des collaborations croisées avec les
chercheurs et spécialistes.

Pourquoi une cohorte participative ? Pres de 1000
formes de genes et de CNV (variabilité du nombre
de copies d’un gene) sont aujourd’hui identifiées,
susceptibles d’agir dans 1’autisme et qui corres-
pondent a autant de maladies rares différentes. Pour
comprendre leur role spécifique, la réponse habi-
tuelle aurait été de faire appel a des spécialistes pour
constituer autant de bases de données? Mais cette
démarche s’avere limitée faute de pouvoir prendre
en compte le suivi des malades, et une grande diver-
sité de données qui documentent 1’ histoire naturelle
des troubles. En revanche, les parents sont les mieux
placés pour apporter ce type d’informations sur ce
que vivent leurs enfants au quotidien, et dans la du-
rée. Ils sont spécialistes de leur enfant et peuvent
contribuer a2 mieux comprendre les formes cliniques
de l'autisme, encore insuffisamment connues, (par
exemple, les troubles cardiovasculaires, les troubles
gastrointestinaux etc.), a mieux documenter les co-
morbidités ainsi que I’évolution de la pathologie au
cours de la vie. En contrepoint des questions des spé-
cialistes, les préoccupations des parents font émer-
ger des interrogations qui enrichissent la recherche :
comment I’information sur les caractéristiques gé-
nétiques va-t-elle influer sur I’évolution de mon en-
fant? pourra t’il apprendre a parler, a lire? y a-t-il
des prises en charge particulieres a lui donner? Ce
qui est vrai pour I’enfant I’est encore plus pour les
adultes. Les parents percoivent trés bien la notion

résumé par Dominique Donnet-Kamel'

de sévérité qui est souvent absente dans les publica-
tions. Genida accorde une place importante a cette
notion, comme a celle de qualité de vie en laissant
des questions ouvertes pour donner 1’espace d’ex-
pression aux parents.

Dans le cadre de I’autisme et des maladies rares,
Jean Louis Mandel illustre par deux exemples le
besoin impérieux de collaborations multiples et in-
terdisciplinaires pour établir la corrélation entre une
mutation génique et I’expression d’une maladie

- Un article dans la revue Nature, en 2008, établit
une association entre une micro-délétion sur le chro-
mosome 16 en position 16p11.2 et ’autisme. Un an
plus tard, une microduplication du méme gene est
associée a la schizophrénie. Ce n’est qu’en 2011 que
la micro-délétion est associée a une comorbidité la
plus fréquente chez des enfants de 7/8 ans souffrant
d’une obésité tres importante. Cette mutation a été
retrouvée chez 3% des patients d’une base de don-
nées de malades du syndrome de Prader Willi. 3 ans
apres, 180 chercheurs ont identifié chez 108 patients
la microduplication associée soit a une obésité soit
le plus couramment a une anorexie. La double ex-
pression anorexie/obésité, n’avait pas été vue par les
spécialistes chacun de leur coté, et il a fallu 6 ans et
180 spécialistes pour faire cette découverte.

- Le second exemple concerne le syndrome
de Prader Willi. Il s’agit d’un défaut d’expres-
sion de geénes de la région du chromosome 15 en
position 15q11-q12. Cette maladie génétique rare
se caractérise entre autres par une obésité mor-
bide, des problemes respiratoires et des troubles du
neuro-développement comme un déficit cognitif, des
troubles de 1’apprentissage et des troubles du com-
portement. Dans la carte d’urgence et de soins sur

1. Ingénieur de recherche de I’Inserm, retaritée, membre du CS de 1’arapi. Mail : donnetkamel @ gmail.com
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Prader Willi, il y a une contre-indication formelle
entre cette mutation et I’emploi des benzodiazépines,
prescrits pour calmer les personnes, et qui présentent
un réel danger. Aucune publication n’existe sur ce
sujet, ’information est remontée via les associations
de familles.

Etat des lieux

A la date du colloque d’anniversaire du Gis au-
tisme et neurodéveloppement, 960 participations ac-
tives sont dénombrées dans Genida. Pour y partici-
per, les parents doivent avoir le diagnostic d’autisme
d’origine génétique de leur enfant et €tre disposés
a fournir et a mettre a jour les informations mé-
dicales des personnes atteintes. Les données sont
anonymisées et permettent de faire des analyses sta-
tistiques par cohortes de patients. Il y a un espace
ouvert pour les questions ouvertes sur santé et qua-
lit¢ de vie. Un site web communique les résultats
https://genida.unistra.fr/ de telle sorte
que les familles participantes ont un retour sur les
caractéristiques de santé spécifiques aux anomalies
génétiques présentes chez leurs enfants (le question-
naire est actuellement traduit en cinq langues).

Jean Louis Mandel partage quelques-uns des ré-
sultats acquis grace a Genida. Il mentionne que :

- Les 2 cohortes qui rassemblent le plus de par-
ticipants sont celles du syndrome de Kleefstra et du
syndrome Koolen-de Vries (KDV). La raison tient au
fait que les chercheurs, qui travaillent sur ces deux
formes d’autisme, collaborent avec les familles et se
sont rapprochés de la plateforme.

- Des données intéressantes sont collectées sur
les comorbidités tres peu documentées, telles que la
vision, les dents, les problemes alimentaires etc. ce
qui permet d’obtenir une visualisation des tableaux
de comorbidités. Ainsi, Il est apparu que 15% des
parents signalaient des problémes d’asthme et de
pneumonies qui n’avaient jamais été identifiés.

- Pres de 12 anomalies comportementales ont été
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listées : comportements répétitifs, stéréotypies, im-
pulsivité etc. Si on questionne les parents sur la sévé-
rité des comportements problemes, et que 1’on com-
pare avec les mutations différenciant les cohortes,
on trouve que la mutation du syndrome KBG est
associée a des symptomes séveres de TDAH avec
impulsivité.

- 50% des personnes étudiées souffrent d’une
épilepsie et les informations transmises par les pa-
rents permettent d’en préciser la nature et la sévérité.

- Les médicaments anti épileptiques sont réper-
toriés et permettent d’observer I’efficacité et les ef-
fets adverses observés par les parents pour chaque
type de médicaments utilisés (bonne efficacité pour
valproate et oxcarbazepine, plus d’effets adverses
pour Keppra/lévétiracetam. Les parents enregistrent
le nom des médicament sous leurs noms commer-
ciaux, qui peuvent varier au fil du temps et suivant
les pays et ces noms sont recodés en dénomination
commune internationale.

- Dans I’histoire naturelle du langage et de son
apparition, les données montrent clairement que si le
retard existe, la plupart des personnes développe un
langage. Le retard est plus sévere pour le syndrome
de Kleefstra (1/3 seulement des enfants porteurs pré-
sente un langage intelligible hors du cadre familial),
le syndrome KBG étant celui qui pour qui le re-
tard de langage est le moins important (alors que
les troubles du comportement y sont plus marqués,
comme signalé précédemment).

- Pour approfondir et explorer ces nouvelles
pistes, il importe que le nombre de familles partici-
pantes continuent de progresser dans Genida et que
les associations de familles communiquent sur ce
projet participatif.

Lien vers la page Facebook du projet Ge-

nida https://www.facebook.com/
GenIDAproject/
|
()OO
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Interface génome —

neuro-développement

microbiote et troubles du

Exposé de Joél Doré, résumé par Michel Favre!

Introduction
e role de I’intestin dans les fonctions méta-
boliques et immunitaires n’est plus a dé-
montrer. Aujourd’hui, nous savons que 200
millions de neurones sont présents au niveau de I’in-
testin et que ce systeme nerveux entérique commu-
nique de manicre étroite avec le systeéme nerveux
central.

Des études récentes ont néanmoins montré que
I’intestin et sa flore microbienne sont I'un des
maillons phares pour une bonne santé. Il joue un role
déterminant dans 1’apparition de nombreuses patho-
logies, a priori, tres €éloignées des problemes intes-
tinaux. Il est admis que le microbiote intestinal, an-
ciennement appelé flore intestinale, est constituée de
milliards de micro-organismes qui protégent contre
de nombreux pathogenes. Le microbiote synthétise
des vitamines et participe au développement et la
maturation du systéme immunitaire. Il pourrait jouer
un rdle primordial dans la communication entre 1’in-
testin et le cerveau et influencerait le fonctionnement
cérébral. C’est pourquoi plusieurs travaux portent
sur les liens possibles entre un déséquilibre du mi-
crobiote et I’autisme.

C’est I’objet des recherches de Joél Doré, direc-
teur de recherche de I’Institut national de recherche
pour I’agriculture, 1’alimentation et I’environnement
(INRAE) qui travaille a I’Institut Micalis a Jouy-en-
Josas.

Dans son exposé intitulé interface génome — mi-
crobiote et troubles du neuro-développement, il a
rappelé que nous sommes porteurs de 50 000 mil-
liards de bactéries au niveau de la peau de la sphere
orale, respiratoire et digestive. Ceci correspond a en-
viron 600 000 génes microbiens soit 25 fois plus que

de génes humains.

Depuis plusieurs années, la science du micro-
biote évolue de facon considérable et les études épi-
démiologiques, grace aux progres de la médecine
et des traitements, notamment les antibiotiques, ont
montré que nous contrélons de mieux en mieux les
maladies infectieuses. Cependant les changements
dans nos régimes alimentaires et nos comporte-
ments influencent grandement les maladies chro-
niques dont les maladies immunes et auto-immunes,
I’obésité, le diabete, I’asthme et les maladies neuro
dégénératives et neuro psychiatriques. L’ Organisa-
tion Mondiale de la Santé (OMS) prédit qu’en 2025
une personne sur quatre sera concernée par I’une de
ces pathologies, ce qui affectera I’espérance de vie.

Il convient de constater que dans ce contexte de
santé publique, I’incidence de I’autisme augmente
de fagon exponentielle méme si une amélioration du
diagnostic rend partiellement compte de cette aug-
mentation. Il est donc primordial et nécessaire de
comprendre et gérer cette augmentation.

Les recherches de 1’équipe de Joél Doré ont porté
sur les altérations de la physiologie humaine dans le
cas des pathologies chroniques et ont montré qu’une
altération du microbiote appelé dysbiose correspond
a une modification des relations entre I’hote et ses
microbes avec un syndrome de perméabilité intesti-
nale, une inflammation et un stress oxydatif sans so-
lution de prévention ou de traitement dans la plupart
des pathologies. Ainsi un microbiote altéré pourrait
influencer le systeme nerveux central, le métabo-
lisme, la fonction gastro intestinale et I’immunité.
L’étude de I’activité de ces quatre facteurs pour-
raient impacter le diagnostic, la prédiction, la pré-
vention et la thérapie de nombreuses maladies. Ceci
pourrait se traduire par un changement de paradigme

1. président de I’association PRO AID AUTISME. Mail : michel.favre21 @sfr.fr
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et conduire a une approche holistique, théorie selon
laquelle I’homme forme un tout indivisible.

Les modeles animaux d’altération du microbiote

Plusieurs modeles animaux ont été développés
ces dernieres années pour étudier le role du micro-
biote. L’équipe de chercheurs de Joél Doré a déve-
loppé un modele chez le rat avec une modification
du microbiote passant d’un état basal a un état altéré
en jouant sur I’inflammation par I’utilisation du sul-
fate de dextran. Le devenir des rats a été étudié apres
40 jours de traitement ce qui a permis d’observer et
d’analyser des animaux avec un épithélium intestinal
normal et un microbiote non modifié et des animaux
avec a la fois une altération de I’épithélium altéré
et du microbiote. Des souris humanisées présentant
certains caracteres spécifiques de 1’autisme ont éga-
lement été générées et utilisées dans de nombreuses
études. Ce modele de souris sera développé ultérieu-
rement dans 1I’exposé de Jo€l Doré.

Approche nutritionnelle et autisme

Il est connu que I’axe intestin-cerveau met en jeu
des échanges de signaux se traduisant par une inter-
action bidirectionnelle avec a la fois la voie nerveuse
qui passe par le nerf vague et une voie hormonale,
endocrine, qui passe par le sang avec transfert de
signaux du microbiobiote, de certaines cellules du
systeme immunitaire et des cellules spécialisées de
la paroi intestinale (Collins S, et al. 2012 Nature Rev
Microbiol).

Il a également été montré qu’il y avait concor-
dance entre un lien de la barriere intestinale et la bar-
riecre hémato-encéphalique. Ainsi une modification
de la perméabilité de la barriere intestinale entraine
également une altération de la barriere hémato-
encéphalique qui vont permettre un passage de si-
gnaux pro inflammatoires issus de 1’intestin dans le
systeme nerveux central et impacter la signalisation
neuronale (Borre Y etal. 2014, Trends Mol Med).

Dans I’autisme, les symptomes intestinaux sont
fréquents (jusqu'a 60% des individus), bien docu-
mentés, et associés a une altération fonctionnelle du
microbiote. Il a été rapporté que les composantes
du score d’autisme (ATEC) comportant notamment
la parole, le comportement et les aspects sensoriels
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sont plus marquées en présence d’un index de symp-
tomes intestinaux €levés (6-GSI). Il a également été
observé que I’autisme peut s’accompagner d’une al-
tération fonctionnelle du microbiote qui se traduit
par une diminution de son activité globale c’est-a-
dire une diminution de la production d’acides gras
a chaines courtes (AGCC). Ces acides gras sont des
produits de la fermentation des glucides réalisée par
des bactéries anaérobies présentes dans le cdlon. Ce
sont des anions organiques et des acides gras saturés.

L’équipe de Jim Adams a développé une ap-
proche nutritionnelle globale dans 1’autisme (Adams
J et al. 2018, Nutrients). Elle a réalisé une étude
randomisée en simple aveugle avec des personnes
autistes de 3 a 58 ans. Soixante-sept de ces sujets
ont recu un traitement séquentiel et ont ét€ comparés
avec 50 individus autistes contrdles appariés pour
I’age et le sexe. Le traitement séquentiel a consisté
par la supplémentation avec des minéraux et des vi-
tamines, puis successivement par le traitement par
des acides gras essentiels, des bains de sel d’Epsom,
de la carnitine, des enzymes et enfin un régime sans
gluten et caséine et soja. Une évaluation finale des
individus a été réalisée 365 jours apres le début de
I’expérience. L’analyse comportait I’évaluation des
symptomes autistiques, 1’age développemental, les
capacités intellectuelles non-verbales et I’étude de la
biologie minérale et vitaminique. Les résultats ont
révélé pour tous les parametres analysés des amélio-
rations chez les sujets traités. D apres les parents, les
traitements par la biologie minérale et vitaminique,
la prise d’acides gras et les régimes sans gluten et ca-
séine et soja ont montré les effets les plus marqués.

Le transfert de microbiote intestinal humain dans
I’autisme

Dans son exposé, Joél Doré a rapporté des études
chez le rat de transfert du microbiote humain dé-
montrant un lien de causalité. Certains travaux ont
consisté a transférer le microbiote d’un individu
obese chez des rats sans germes et ont montré la
possibilité de conférer les caractéristiques de 1’obé-
sité. Ceci a également été fait dans I’autisme par
I’équipe de Sarskis Mazmanian (Sharon 2019, Cell).
Dans ces expériences le microbiote de sujets autistes
et de sujets neurotypiques a été transféré chez des
souris sans germes. Ces travaux ont révélé que le mi-
crobiote des sujets autistes induit chez la deuxieme
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génération de souris des altérations du comporte-
ment, de I’expression de genes dans le cerveau dont
des genes de prédisposition a 1’autisme, des modifi-
cations de la barriere intestinale et du microbiote et
la disparition de 5 aminovalérate (SAV) et de taurine.
De facon intéressante, il a aussi ét€ montré que les
symptOmes comportementaux et I’excitabilité neu-
ronale sont restaurés par 1’administration du 5AV et
de taurine chez les souris humanisées présentant des
caractéristiques autistiques. Il a été ainsi possible de
diminuer les comportements répétitifs, d’augmenter
I’aptitude a la socialisation et d’affecter la concen-
tration de neuro transmetteurs au niveau du cerveau.

Enfin I’équipe de Jim Adams a réalisé des trans-
ferts de microbiote de sujets neurotypiques chez 18
enfants autistes avec des symptomes intestinaux et
des formes plus ou moins séveres d’autisme. Les
expériences ont consisté a transférer une forte dose
initiale de microbiote puis une dose quotidienne pen-
dant 2 mois et de suivre pendant 4 mois les enfants
pour I’analyse de leur microbiote, les symptomes
intestinaux et autistiques. Ils ont constaté 1’amélio-
ration de tous les symptdmes autistiques sur la durée
des 4 mois d’observation mais, fait le plus impor-
tant, une prolongation de 1’amélioration lors du suivi
a deux ans. Ainsi, sur les 80% des enfants avec des
symptomes séveres au début de 1I’expérience seuls
20% souffraient d’autisme sévere a la fin de 1’étude
et 8 des 18 enfants étaient sortis du spectre de 1’au-
tisme (Kang et al. 2017, Microbiome, Kang et al.
2019 Sci Reports).

Le projet SymbiAutisme

Compte tenu des expériences qui viennent d’€tre
rapportées, le projet SymbiAutisme a ét€ mis en
place. Il met en jeu I’unité de recherche MetaGeno-
polis de Joél Doré, I'unité Inserm U955 et la Fon-
dation Fondamental dirigées par Marion Leboyer,
le Centre InovAnd de I’AP HP dirigé par Richard
Delorme, I’'Institut du Fer a Moulin avec Marika
Nosten et Fiona Francis, le Centre Expert Autisme
sans retard intellectuel et le CRA Autisme de Bor-
deaux avec Manuel Bouvard, le Centre Expert Au-
tisme sans retard intellectuel de Grenoble avec Ju-
lien Dubreucq et enfin le Centre de recherche sur
Volontaires (CRNH Ile de France) avec Robert Be-
namouzig.

ARAPI - Licence CC v.4.0 Int.
Attribution — Pas d’Utilisation Commerciale — Pas de Modification

13

Il s’agit d’'une étude observationnelle, descriptive,
ayant pour objectif de déterminer les spécificités du
microbiome d’individus autistes et qui sont volon-
taires pour participer a 1’étude citoyenne intitulée «
le microbiome francais ». Elle a également pour but
d’évaluer I’altération de la symbiose héte-microbiote
en fonction des symptomes autistiques, de la pré-
sence de troubles intestinaux, sensoriels, du sommeil
et du profil alimentaire. L’étude prendra également
en compte tous facteurs confondants comme la nu-
trition, le mode de vie les traitements. Enfin ce projet
aura pour but de déterminer dans une étude ancillaire
I’'impact spécifique du génotype SHANK-3, un gene
impliqué dans ’autisme, ou de facteurs de risque
comme 1’exposition des meres au DEPAKOTE, le
valproate, un médicament fréquemment utilisé pour
traiter 1’épilepsie) sur le microbiome et la symbiose
hote-microbiote.

Ce travail s’inscrit dans la feuille de route
construite avec la Fondation FondaMental qui vise a
I’exploration clinique, biologique et métagénomique
en fonction de la stratification des individus basée
sur des biomarqueurs comme des symptomes intes-
tinaux et des altérations physiologiques, immuno-
logiques et du microbiome. Ce projet pourrait aller
jusqu’a la proposition d’interventions basées sur des
essais cliniques dans le contexte de symbiose altérée
avec des symptomes intestinaux. Ces interventions
comporteront le traitement avec des compléments et
le transfert de microbiote intestinal.

Les cohortes

Ce travail mettra en jeu une cohorte de sujets
autistes, la cohorte SHANK?3 et la cohorte DE-
PAKOTE. Le GIS Autisme financera une partie
de I’étude qui portera sur 300 individus avec des
troubles du spectre autistique d’age et de sévérité
variés. Il est prévu d’aller jusqu’a 1000 individus.
Les réponses a un questionnaire seront utilisées et
mises en rapport avec une exploration clinique, bio-
logique et métagénomique des individus.

Le projet SymbiAutisme est en lien avec le pro-
jet « le microbiome frangais » porté par I'unité de
Joél Doré et le CNRH Ile-de-France. Le microbiome
frangais est un projet « open data » avec une mise a
jour annuelle d’une base de données ouverte qui est
inclus dans le projet international intitulé « Million
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Microbiome of Humans Project » initié en 2019 et
qui vise a recruter un million d’individus.

Les enjeux et perspectives du projet SymbiAu-
tisme

Il devrait apporter une plus-value a la commu-
nauté des chercheurs impliqués dans le GIS Autisme
et TND. Il devrait aussi au travers de réseaux ouvrir
des opportunités de nouvelles collaborations entre
chercheurs pour contribuer a la connaissance mul-
tidisciplinaire et surtout d’intégrer le microbiome
dans les recherches francaises sur 1’autisme. Parmi
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les perspectives, on peut noter la possibilité d’ac-
compagnement des personnes avec autisme et pré-
sentant des symptomes intestinaux. L’objectif est
de restaurer une relation hote — microbiote normale
comme une valeur ajoutée a la thérapie du handicap
autistique et de favoriser I’amélioration des troubles
du comportement. Enfin le projet SymbiAutisme de-
vrait en termes de santé publique avoir un impact
vers une médecine humaine intégrant le génome,
I’épigénome et le microbiome dans la mise en place
de stratégies préventives et curatives personnalisées.
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Différences cliniques liées au sexe dans I’autisme

Introduction

L’autisme est un trouble du neurodévelop-

pement qui s’exprime durant I’enfance mais

qui perdure tout au long de la vie. Il est
caractérisé par des difficultés de communication et
d’interaction sociale et des comportements répétitifs.
Sa prévalence est en constante évolution. En 1970 on
évoquait 1 cas pour 3000 enfants et a I’heure actuelle
les chiffres avancés sont de 1% (Baird et al. 2006), et
méme de 1/68 dans le monde. Cette évolution traduit
plusieurs phénomenes. Tout d’abord les définitions
ont été élargies pour inclure des formes peu prises
en compte auparavant comme celles des enfants tres
jeunes ou des personnes les plus développées du
point de vue intellectuel. De plus, la diffusion de
I’information est telle que le repérage des signes
est facilité. Si ces éléments permettent d’expliquer
au moins partiellement la croissance des chiffres, il
n’est pas exclu qu’il y ait une réelle augmentation du
nombre de cas due a des facteurs environnementaux.
L’action de certains pesticides sur le développement
du cerveau a par exemple été évoquée comme 1’un
des facteurs possibles de croissance de la prévalence
(Von Ehrenstein et al. 2019). Le sex ratio couram-
ment avancé est de 1 fille pour 4 garcons mais ces
chiffres sont actuellement remis en question, d’ou
I’intérét pour les différences liées au sexe.

1/ Différences sexuelles dans ’autisme :

La notion de différences sexuelles dans le dé-
veloppement typique est maintenant bien connue
(Etchell et al. 2018). Ces différences reposent pour
la plupart sur un substrat biologique mais ce constat
n’exclut en rien les influences du milieu qui contri-
buent a modeler les comportements liés au genre.
Les premieres études dans le domaine des diffé-
rences sexuelles portant sur les enfants atteints de
TSA ont montré que les filles présentaient plus fré-
quemment un retard mental que les garcons. En par-

Bernadette Rogé!

ticulier les filles étaient plus représentées dans les
catégories de déficience profonde (Volkmar et al.
1993). On considere aujourd’hui que toutes les filles
n’ayant pas €té diagnostiquées, ces €tudes portaient
sur les échantillons de filles les plus atteintes et dont
le diagnostic était le plus évident. Lorsque les diffé-
rences garcons/filles au niveau des symptomes autis-
tiques sont examinées, les résultats sont variables en
fonction des études. Néanmoins, les résultats sug-
gerent que les différences de sexe dans les symp-
tomes autistiques sont les plus importantes chez les
jeunes enfants. Des différences subtiles mais signi-
ficatives entre les jeunes garcons et les filles TSA
ont été retrouvées. Les filles semblent avoir des défi-
cits de communication plus importants, mais cela va
de pair avec la gravité de leur cas. Les garcons ont
des comportements et des intéréts plus stéréotypés
et répétitifs (McFayden et al. 2020, Westeinde et al.
2020). Les filles ont également plus de problemes
de sommeil et de désordres affectifs que les gar¢ons
atteints de TSA (Hartley et Sikora 2009). D’apres
le rapport des parents et 1’observation directe, les
filles ont un comportement stéréotypé moins répéti-
tif, avec des niveaux équivalents de troubles sociaux
et de communication. Les enseignants déclarent que
les garcons atteints de TSA ont de plus grands pro-
blemes d’extériorisation et de problémes sociaux que
les filles. Le phénotype féminin décrit s’est avéré
stable dans la tranche d’age de 3 a 18 ans (Mandy et
al. 2012).

Chez les personnes de plus haut niveau, les
filles manifestent une capacité supérieure d’intégra-
tion des comportements non verbaux et verbaux, de
maintien d’une conversation réciproque et d’amorce
de relations amicales mais sans capacités a les main-
tenir. Non seulement les intéréts restreints sont plus
limités mais ils sont de nature différente. Les en-
seignants signalent beaucoup moins de difficultés
chez les filles pour les comportements d’externali-
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sation et les compétences sociales. Il est donc de
plus en plus admis que les filles atteintes de TSA ont
une présentation de surface qui differe du tableau
classique de TSA. Ceci permettrait de comprendre
la raison de la plus grande difficulté a détecter le
trouble chez les filles ayant des capacités cogni-
tives (Hiller et al. 2014). L’étude de Rutherford et
al. (2016) révele qu’a I’age adulte le sex-ratio évolue
jusqu’a deux femmes pour un homme, ce qui sug-
gere que le TSA n’est pas bien repéré précocement
chez les filles et qu’il peut étre décelé seulement a
I’age adulte. D’ailleurs, selon une étude de Begeer
et al (2013) les femmes recoivent leur diagnostic 4.3
années plus tard que les hommes. L’écart est encore
plus important dans le cadre des femmes autistes
sans déficience intellectuelle.

A 1’age adulte, les études suggerent certaines dif-
férences dans les signes de TSA entre les hommes
et les femmes, en particulier chez les personnes dont
le QI est plus élevé. Pourtant le phénotype féminin
s’1l existe est loin d’€tre clair et cohérent. Cela est
probablement di a la grande variation des tranches
d’age étudiées, du niveau intellectuel, de la taille
des échantillons, et des outils utilisés pour établir le
diagnostic et des méthodes de recueil des données.
En particulier, lorsqu’il s’agit de questionnaires ou
d’entretiens impliquant les parents, leur subjectivité
peut intervenir et fausser quelque peu les informa-
tions (Lai et al., 2015). Les différences liées au sexe
restent un sujet d’étude tres actuel car elles peuvent
étre liées a différents facteurs qui sont loin d’étre
encore entiecrement compris (Schaafsma Pfaff 2014,
Werling 2016)

2/ L’hypothese du sous diagnostic :

L’hypotheése d’un biais diagnostique a été évo-
quée pour expliquer le sex-ratio de 1’autisme. En
effet, on sait maintenant que 1’autisme peut s’ex-
primer de maniere différente chez les filles et chez
les garcons. Il a été souligné que les comportements
stéréotypés plus discrets et les difficultés de com-
portement moins importantes dans le cadre scolaire
peuvent contribuer au sous diagnostic du TSA chez
les femmes (Mandy et al. 2012). Les premieres des-
criptions de 1’autisme ont été réalisées sur des gar-
cons et par la suite, les garcons ont été représentés
majoritairement dans toutes les études. En consé-
quence, tous les outils congus pour diagnostiquer et
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dépister 1’autisme ont reposé principalement sur des
données recueillies chez les garcons. Les hommes
et les femmes autistes sont comparés sur les criteres
classiques de 1’autisme qui sont ceux retenus par
la CIM-10 (OMS 1992) ou le DSM-5 (2018). Or
ceux-ci sont basés sur 1’observation des comporte-
ments d’individus largement masculins. De ce fait
la variabilité des signes de 1’autisme entre les sexes
n’est pas prise en compte et de nombreuses filles
autistes ne verront leur diagnostic reconnu que tres
tardivement, parfois méme a 1’age adulte. Certaines
femmes ne sont tout simplement pas diagnostiquées.
Un autre facteur possible du sous diagnostic des
filles est le masquage des signes d’autisme par des
pathologies associées. Les filles présentant plus sou-
vent une dépression, un trouble de la personnalité,
ou des crises d’angoisse, ces signes cliniques forts
focalisent I’attention des cliniciens et occultent les
caractéristiques propres a 1’autisme. Méme si le phé-
notype féminin n’est pas clairement établi, certaines
constantes se manifestent. Ce qui ressort maintenant
de la recherche, c’est que les femmes TSA ont une
meilleure capacité a utiliser des stratégies de camou-
flage dans les situations sociales afin de masquer
leurs difficultés (Schuck 2019, Zener 2019, Cola et
al. 2020, Wood-Downie 2020).

Le sous diagnostic des filles autistes pourrait
ainsi rendre compte du déséquilibre entre garcons et
filles exprimé par le sex ratio. Ces données suggerent
qu’en I’absence de problemes intellectuels ou com-
portementaux supplémentaires, les filles sont moins
susceptibles que les garcons de répondre aux criteres
diagnostiques du TSA a des niveaux équivalents €le-
vés de traits autistiques. Cela pourrait refléter un
parti pris sexiste dans le diagnostic ou une meilleure
adaptation / compensation véritablement meilleure
chez les filles. D’apres Loomes 2017, parmi les en-
fants répondant aux criteres de TSA, le vrai ratio
homme-femme ne serait pas de 4 : 1, comme on
I’avance souvent. Il serait plutdét proche de 3 : 1.
Cette question du sous diagnostic chez les filles a
conduit a une plus grande vigilance afin de mieux
repérer les cas en vue d’améliorer les services et la
recherche sur le sujet (Chester 2019)

3/ L’hypothése de facteurs de protection chez les
femmes :

S0co



BS N° 46

Synergies et créativité

2020/2

Il a été proposé que la possession d’un chromo-
some Y, dans le cas des hommes, soit un facteur
de risque de troubles neurodéveloppementaux, et /
ou le fait d’avoir un deuxieéme chromosome X soit
protecteur dans le cas des femmes. Il a été montré
que les filles autistes avaient en moyenne plus de
parents autistes ou souffrant de certains troubles du
langage que les garcons atteints de TSA (Tsai et al.
1981). Les filles devraient donc hériter d’un plus
grand nombre de facteurs liés a 1’autisme que les
garcons pour manifester les caractéristiques propres
a I’autisme. Cette théorie est confirmée par plusieurs
travaux. Les études sur les familles et les jumeaux
ont montré que les freres et sceurs plus jeunes des
filles autistes avaient plus de risques de dévelop-
per un TSA que les fréres et sceurs plus jeunes des
garcons autistes (Werling et al. 2015). Il a aussi été
montré que les filles étaient plus résistantes aux mu-
tations liées a 1’autisme que les garcons. Ainsi, les
filles peuvent porter les mémes mutations que les
garcons autistes et ne pas manifester les signes de
TSA. Il faudrait un plus grand nombre de muta-
tions pour déclencher 1’autisme chez les filles que
chez les garcons. Les filles autistes ont aussi plus de
duplications ou de suppressions d’ADN spontanées,
appelées variations du nombre de copies (CNV), que
les garcons autistes (Levy et al. 2011 ; Jacquemont
et al. 2014, Zhang et al. 2020). Les modeles ani-
maux vont dans le méme sens : Les souris femelles
présentant une suppression dans la région chromoso-
mique 16p11.2 liée a I’autisme, n’ont pas les mémes
problemes d’apprentissage que les males porteurs
de la méme suppression. Elles semblent compenser
la perte par une protéine spécifique et cela se tra-
duit au niveau du comportement. La caractérisation
des facteurs de protection des filles pour I’autisme
pourrait stimuler la recherche sur des traitements
mieux ciblés. Méme si cette théorie a recu de nom-
breuses confirmations, les preuves restent indirectes
et la recherche doit se poursuivre dans ce domaine.
Le recueil de données biologiques recueillies sur
des échantillons de population plus larges devrait
permettre de mieux comprendre les facteurs de pro-
tection concernant les filles (Cauvet et al. 2019).

4/ L’hypothese inflammatoire :
Selon cette hypothese, le systétme immunitaire

que constitue la microglie pourrait €tre a 1’origine
des différences enregistrées entre garcons et filles
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et d’un biais dans le diagnostic (Villa, Della Torre
et al. 2019). Les cellules gliales présentes dans le
cerveau, la moélle épinicre et la rétine constituent
une défense immunitaire dans le systéme nerveux
central. La microglie intervient lors d’une inflamma-
tion. Elle agit en débarrassant le cerveau des agents
pathogenes. Elle intervient également en éliminant
certaines connexions entre cellules. Les modeles ani-
maux apportent des informations susceptibles d’étre
transférées a I’homme. C’est ainsi que la micro-
glie agit différemment selon le sexe chez les ron-
geurs. Chez le male, la réponse est plus forte en
cas d’inflammation (Villa, Gelosa et al. 2019). Les
cerveaux males seraient donc plus vulnérables aux
conséquences d’une inflammation.

5/ La théorie du cerveau hyper-masculin :

Selon la théorie de S. Baron Cohen (2002) le
profil cognitif des personnes autistes serait de type «
masculin». Cet auteur oppose deux grandes catégo-
ries de fonctionnement cognitif qui correspondraient
chacune a I'un ou l'autre sexe. Il s’appuie sur le
fait que dans la population générale, la systémati-
sation caractériserait plutot le mode de fonctionne-
ment masculin alors que 1’empathie serait davantage
propre au fonctionnement féminin. La capacité a «
systémiser » correspond a la tendance a analyser les
variables d’un systeme, a en déduire les regles sous-
jacentes. Ce terme se réfere également au moyen
d’élaborer des systemes. « Systémiser » permet de
prédire ce qui se passe dans un systeme et de le
controler. Par « systeme », il entend « tout dispositif
qui regoit des inputs et délivre des outputs». Lorsque
I’on « systémise », on utilise des regles logiques de
type « si-alors ». Le cerveau se focalise sur un détail
ou un parametre du systeéme et observe la maniere
dont celui-ci varie, ce qui signifie qu’il traite cette
caractéristique comme une variable. Cette variable
peut aussi €tre manipulée de maniere a vérifier les
effets produits par cet élément dans une autre partie
du systéme. « Si je fais x, alors il arrivera y. » Sys-
témiser nécessite donc une attention particuliere aux
détails. Selon Baron Cohen général, le sexe mascu-
lin, de maniere spontanée, systémiserait plus que le
sexe féminin. L’empathie est la capacité a €tre en
résonnance avec les émotions des autres et repose
donc sur une sensibilité qui serait davantage déve-
loppée chez les femmes.
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La théorie s’appuie sur plusieurs types de don-
nées. Historiquement c’est Hans Asperger (1944)
qui a lancé I'idée de 1’autisme comme forme ex-
tréme du cerveau masculin : « La personnalité au-
tiste est une variante extréme de I’intelligence mas-
culine. Méme au sein de la population normale,
on trouve des différences sexuelles typiques dans
Iintelligence... Chez I'individu autiste, le modele
masculin est poussé a I’extréme » (Asperger 1944 :
76-136). Baron Cohen a repris cette idée et s’est
appuyé sur des données biologiques et psycholo-
giques. Au niveau biologique, Baron Cohen s’appuie
sur des différences enregistrées dans une population
typique. Il a été montré dans les études sur le déve-
loppement précoce que le développement du cerveau
se faisait de maniere différente en fonction du sexe.
Les garcons développent une masse cérébrale plus
volumineuse que celle des filles. Dans une étude
réalisée sur une population d’enfants sans probleme
de développement composée de 475 garcons et 354
filles (Lenroot et al. 2007) des mesures sont prises a
partir de scans. Le volume total de substance blanche
augmentait avec 1’age chez les deux sexes. Les tra-
jectoires ont divergé a mesure que le volume aug-
mentait plus rapidement chez les garcons pendant
I’adolescence. Cette constatation s’applique aussi a
la substance blanche des lobes frontaux, temporaux,
pariétaux et occipitaux.

Eric Courchesne et ses collaborateurs (2007) ont
montré que dans I’autisme il existe une croissance
cérébrale anormale, ce qui aboutit a un volume cé-
rébral supérieur a celui des enfants sans probleme
neurodéveloppementaux. Ce phénomene a été re-
lié au mécanisme développemental de I’apoptose
ou mort cellulaire programmée qui serait entravé
dans I’autisme. Dans cette population d’enfants au-
tistes des différences significatives entre les sexes
ont également été observées dans les trajectoires de
croissance de plusieurs régions du cerveau. Chez les
garcons atteints d’autisme, les volumes de matiere
grise des lobes frontal et temporal étaient considé-
rablement augmentés, et la matiere grise cingulaire
a augmenté a une vitesse non linéaire différant de
celle des témoins. La croissance anormale du cer-
veau chez les filles autistes était plus étendue et plus
sévere, les trajectoires de croissance étant anormales
par rapport aux témoins. Les filles autistes ont éga-
lement continué a suivre une trajectoire de crois-
sance anormale au niveau de la matiere blanche et
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grise cérébrale par rapport aux femmes au dévelop-
pement typique, contrairement aux garcons autistes.
Les hommes et les femmes autistes présentent donc
des profils neuroanatomiques différents, les femmes
présentant une pathologie plus prononcée (Schu-
mann et al. 2010).

L’hypothese du role joué par les stéroides sexuels
prénataux dans 1’autisme bien qu’indépendante de la
théorie du cerveau hyper-masculin, pourrait consti-
tuer un argument supplémentaire pour étayer 1’idée
que les hormones stéroides contribuent a masculi-
niser le cerveau et plus particulierement celui des
filles. Cette hypothese relie la présence plus élevée
des hormones stéroides comme la testostérone et
I’ cestrogene durant les grossesses a la naissance d’un
enfant qui recevra le diagnostic d’autisme. Dans une
premiere étude réalisée en 2015, il avait ét€ montré
que les androgenes, hormones stéroidiennes qui fa-
vorisent le développement sexuel des méles, étaient
plus élevés au stade feetal chez les enfants qui ont dé-
veloppé un autisme a la naissance (Baron-Cohen et
al. 2015). Dans une recherche plus récente, (Baron-
Cohen et al. 2019) ce sont les cestrogenes, hormones
secrétées par les ovaires qui ont été étudiées. La
recherche a été réalisée sur le liquide amniotique
de 98 femmes enceintes dont I’enfant a recu par la
suite le diagnostic d’autisme. Ces données ont été
comparées au liquide amniotique de 177 femmes
qui ont donné naissance a un enfant non autiste.
Il a été constaté que le lien entre les taux élevés
d’cestrogeénes avant la naissance et la probabilité de
naissance d’un enfant autiste était encore plus fort
que dans le cas des taux élevés d’androgenes relevés
dans I’étude de 2015. Selon Baron-Cohen, ces don-
nées viennent soutenir I’idée que I’augmentation des
hormones stéroides sexuelles prénatales peut étre
a ’origine de I’autisme. Cela n’exclut pas le role
des facteurs génétiques avec lesquels ces hormones
interagissent probablement pour affecter le dévelop-
pement du cerveau au stade feetal. Le mécanisme par
lequel ces taux d’hormones subissent un accroisse-
ment et leur origine n’ont pas encore été élucidés.

Selon Baron Cohen une autre série de données
issues d’études psychométriques viennent a I’appui
de la théorie du cerveau hyper-masculin. Des tests
ont été appliqués a des populations d’autistes des
deux sexes et les résultats sont en faveur de la théo-
rie de Baron Cohen.
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Les résultats aux tests de lecture de la pensée
(mindreading), de compréhension des expressions
complexes du visage, des faux pas, vont tous dans
le méme sens : Dans une population typique, les
filles réussissent mieux que les garcons et les enfants
autistes ou Asperger présentent des résultats encore
plus mauvais que les garcons typiques. Ainsi 1’au-
tiste en raison de ces difficultés a décoder les pensées
et émotions des autres serait atteint de cécité mentale
(mindblindness). Les questionnaires élaborés pour
tester les capacités dans le domaine social (Quotient
d’empathie et questionnaire sur 1’amitié) montrent
également une supériorité des femmes dans une po-
pulation typique et des résultats plus bas que ceux
des garcons typiques pour les personnes autistes. Par
contre, dans d’autres tests comme les Tests de phy-
sique intuitive les hommes présentent de meilleurs
résultats que les femmes et les personnes atteintes
du syndrome d’Asperger obtiennent des scores en-
core plus élevés. Il en est de méme pour le Quotient
de systémisation. Les hommes typiques obtiennent
généralement de meilleurs résultats au questionnaire
et les personnes autistes ou atteintes du syndrome
d’Asperger les surpassent. En ce qui concerne le
Quotient de spectre autistique, les hommes de la po-
pulation typique obtiennent des résultats plus élevés
que les femmes, et les personnes avec un syndrome
d’Asperger ou un autisme de haut niveau obtiennent
des scores supérieurs a ceux des hommes typiques.
(Greenberg et al. 2018)

Ces différents résultats seraient encore confortés
par des observations au niveau comportemental. Les
femmes typiques établissent plus de contacts par les
yeux que les hommes ; les personnes autistes ou avec
le syndrome d’ Asperger en établissent encore moins
que les hommes ordinaires. Les filles acquierent plus
vite du vocabulaire que les garcons tandis que les en-
fants atteints d’autisme sont encore plus lents que les
garcons typiques. En ce qui concerne la pragmatique
du langage, c’est a dire son usage social, les femmes
sont en moyenne supérieures aux hommes pour ce
qui est de la pragmatique de la conversation mais
cet aspect du langage est le plus mal maitrisé par les
personnes atteintes du syndrome d’ Asperger.

L’observation montre aussi que certaines per-
sonnes autistes présentent des ilots de compétence
tres développés dans le domaine du calcul mathé-
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matique, du calcul de dates, d’acquisition des regles
de la syntaxe, de musique ou de mémorisation des
horaires de train ou d’avion. Cela se traduit dans
des résultats exceptionnels en mathématiques, aux
échecs, en connaissances mécaniques et autres ma-
tieres scientifiques, techniques, factuelles ou basées
sur des regles. Il s’agit 1a de domaines hautement
« systémisables ». Et la plupart d’entre eux sont
également des domaines qui attirent naturellement
les hommes ordinaires. Par ailleurs, une attention
tres précise aux détails est relevée dans 1’autisme.
Dans les tests de recherche visuelle, les hommes
présentent une meilleure attention aux détails que
les femmes et les personnes atteintes d’autisme ou
du syndrome d’ Asperger détectent les détails de ma-
niere plus précise et plus rapide que les hommes
typiques. Les personnes atteintes d’autisme sont
fortement attirées par les informations structurées,
factuelles et basées sur des régles. Un biais en fa-
veur des hommes pour ce genre d’information est
également observé dans la population générale. Les
garcons préferent les jouets de construction et les
voitures dans la population typique ; des rapports cli-
niques signalent que les enfants atteints d’autisme
ou du syndrome d’Asperger ont une préférence tres
marquée pour ces mémes jouets. Les garcons ont un
intérét plus fréquent pour les collections ou des or-
ganisations d’objets que les filles et, dans I’autisme,
on repere le méme phénomene, de maniere tres ac-
centuée. La plupart des autistes sont attirés natu-
rellement par des choses prédictibles, par exemple
les ordinateurs. A I’opposé des étres humains, les
ordinateurs obéissent a des lois strictes et sont des
systemes fermés — toutes les variables sont bien dé-
finies au sein d’un systeme, peuvent tre connues,
sont prévisibles et, en principe, controlables.

Certains autistes peuvent ne pas faire des or-
dinateurs leur centre d’intérét mais s’attacher a
comprendre d’autres systemes, également fermés,
comme la migration des oiseaux ou la circulation
des moyens de locomotion (trains, avions). Enfin,
I’examen des données familiales met en évidence
le fait que chez les autistes il y a plus d’apparen-
tés a avoir des métiers comme celui d’ingénieur,
qui demandent une bonne systémisation et qui pré-
sentent de moindres capacités d’empathie. Il y aurait
un taux d’autisme plus élevé dans les familles avec
des aptitudes pour les mathématiques, la physique
et 'ingénierie que dans celles plus spécialisées dans
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les sciences humaines. Ces deux résultats suggerent
que le style cognitif masculin extréme est, au moins
en partie hérité.

En dépit de la multiplication des travaux de
I’équipe de Baron-Cohen menée dans le but de sou-
tenir cette théorie, celle-ci a recu de nombreuses cri-
tiques. Dans les différentes études, les hommes du
groupe témoin ont obtenu un score beaucoup plus
élevé au test de systématisation que les femmes, et
les femmes ont obtenu un score plus élevé a I’en-
quéte sur I’empathie. Mais chez les hommes et les
femmes autistes, la différence entre les sexes est
moins prononcée. Les hommes et les femmes ont
obtenu des résultats plus élevés dans le test de systé-
matisation que les adultes typiques dans chacun des
sexes. Les femmes autistes ont obtenu un score infé-
rieur au test d’empathie par rapport aux femmes du
groupe témoin. Baron Cohen met en avant les grands
échantillons sur lesquels ont porté ses études mais
les différences sont minimes. L’interprétation de si
petites différences pose probléme, d’autant plus que
les enquétes portent sur des comportements auto-
déclarés. La fiabilité des réponses est donc douteuse
car il n’y a aucun moyen de vérification. Les auteurs
qui se montrent critiques appellent a des réplications
de ces études car seule 1’équipe de Baron-Cohen a
publié des résultats en faveur de sa théorie. Certains
présupposés a ces études devraient étre vérifiés. Par
exemple, I’idée que les personnes autistes manquent
d’empathie est sujette a caution. Les personnes au-
tistes pourraient ressentir les émotions des autres,
mais elles sont plus lentes a traiter ce type d’infor-
mation et elles ont des difficultés a les exprimer. La
définition des concepts explorés et qui sont a la base
de la construction des échelles et questionnaires de-
manderait a étre revue par des experts indépendants
et d’autres protocoles devraient €tre testés avec des
mesures comportementales et physiologiques vali-
dées. Une information plus complete sur les per-
sonnes qui répondent aux enquétes serait également
indispensable. En effet, compte tenu des difficultés
sociales des personnes avec autisme, il se peut que
certains participants potentiels aient évité de se li-
vrer a de telles enquétes. Ainsi les échantillons sur
lesquels auraient porté les études ne seraient pas du
tout représentatifs de la population. La composition
de I’échantillon dans 1I’étude principale pose aussi
probleme : Sur les 811 participants autistes, 454
sont des femmes. Cela est en fort contraste avec la
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prévalence connue et cela nuit aussi a la représenta-
tivité de I’échantillon. Enfin, II est possible que les
effets observés reposent moins sur des différences
biologiques que sur les influences de la famille et de
I’entourage sur la compréhension et I’intégration des
roles masculins et féminins Subbaraman (2014)

6/ L’hypothese du biais d’évaluation lié aux sté-
réotypes de genre :

Il s’agit davantage d’une hypothese issue de
la psychologie. Des préjugés ameneraient les pa-
rents 2 minimiser les signes de 1’autisme chez les
filles en fonction des stéréotypes qui sont attachés
aux roles masculins et féminins. Ainsi, les réponses
des parents aux questionnaires et entretiens, corres-
pondraient plus aux attentes sociales liées a chacun
des sexes qu’a I’exactitude du tableau clinique. Les
personnes autistes pourraient aussi ignorer les in-
fluences sociales plus que le groupe témoin, mais
ce conditionnement social n’est pas du tout pris en
compte par les chercheurs du groupe de Baron Co-
hen.

7/ Autisme et variation des roles de genre :

La question a été revue plus récemment sous
I’angle de I’identification de genre chez les femmes
autistes. Il a ét€ montré que les filles obéissent moins
aux normes sociales dans ce domaine. Elles au-
raient davantage tendance a se socialiser a partir
de modeles masculins (Bargiela et al. 2016; Crid-
land et al. 2013). L’adhésion au concept de féminité
semble plus difficilement réalisée (Kanfiszer et al.
2017). L’identité de genre peut varier par rapport a
la norme qui sous-tend les rdles sociaux classiques
des hommes et des femmes. La recherche dans ce
domaine montre qu’une grande proportion d’adultes
a une identité de genre atypique associée a un TSA
(Dewinter et al. 2017; Bejerot et al. 2012 ; Bejerot
and Erikson 2014 ; George and Stokes 2018). Ces
taux de variance de genre chez les personnes au-
tistes est plus élevé que dans la population générale
avec une incidence plus forte du phénomene chez les
filles.

La littérature sur les TSA chez les enfants et ado-
lescents souffrant de dysphorie de genre c’est-a-dire
qui ne se reconnaissent pas dans leur sexe biolo-
gique de naissance, montre un taux de prévalence
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plus élevé de TSA par rapport a la population géné-
rale. Il y a une quantité limitée de recherches chez
les adultes mais une seule étude a montré que les
adultes fréquentant les services pour dysphorie de
genre avaient des scores de TSA augmentés (Glid-
den et al. 2016). Toutefois, les cas examinés dans la
littérature renvoient le plus souvent a des personnes
présentant des traits autistiques plus qu’un véritable
diagnostic.

L’autisme un trouble du genre ? Dans une étude
réalisée en 2012, les femmes atteintes de TSA ont
présenté des niveaux élevés de testostérone sérique
et elles manifestaient des caractéristiques plus mas-
culines que les femmes sans TSA. Mais les hommes
atteints de TSA présentent aussi des caractéristiques
plus féminines que les hommes sans TSA. Cela re-
met en question 1’idée d’une masculinisation dans
les deux sexes. Selon les auteurs de cette étude,
le TSA renverrait bien a I'influence des stéroides
sexuels dont le systéme pourrait étre impacté par des
perturbateurs endocriniens. (Bejerot et al. 2012)

Conclusion

Le biais sexuel frappant dans les TSA et autres
troubles neurodéveloppementaux est un fait tan-
gible. Les travaux de recherche en cours devraient
permettre de mieux comprendre les facteurs sous-
jacents a ce phénomene autant sur le plan biologique
que sur le plan psychologique. Il s’agit de mieux
comprendre comment se constituent ces différences
afin de parvenir a une amélioration de la détection
dans les deux sexes et d’affiner les stratégies de trai-
tement. De nombreuses conclusions sont actuelle-
ment en contradiction, peut-€tre en raison de 1’hé-
térogénéité des TSA et d’un grand nombre d’études
dont la méthodologie est contestable. La complexité
du sujet repose aussi sur le fait qu’en matiere de dif-
férences de genre, I’'idéologie s’invite souvent dans
le débat.
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Le traitement TCC ! de 1a phobie sociale chez les
adultes présentant un TSA sans déficience
intellectuelle : préconisations et adaptations.

Introduction

e trouble du spectre de ’autisme (TSA) est
I un trouble présentant un taux extrémement
élevé de comorbidités psychiatriques. En-
viron 70% des personnes présentent au moins un
trouble comorbide et 41% en présentent au moins
deux (Cottraux, Riviere, Regli, Coudert et Tréhin,
2015). Les troubles anxieux, dont la phobie sociale,
constituent une part importante de ces comorbidités
tant chez I’enfant que chez 1’adulte (Abadie, 2012;
Maddox et White, 2015; Cottraux et al., 2015).
Compte tenu de leur impact, la prise en compte des
troubles anxieux dans 1’autisme est capitale. En ef-
fet, ces derniers sont associés a une dégradation de la
qualité de vie (Broquere, Soussana, Michelon, Rat-
taz, Brisot et Baghdadli, 2016) et constituent « un
facteur aggravant ou précipitant de la plupart des pa-

thologies suicidogenes » (Abadie, 2012).

Adapter la TCC de la phobie sociale au public
TSA?

La phobie sociale se caractérise par deux carac-
téristiques principales que sont la peur importante et
persistante de situations sociales ou de situations de
performance et la tres forte tendance a I’évitement
des situations sociales phobogenes (Tignol, 2014). Il
n’est pas toujours aisé de distinguer les symptomes
de la phobie sociale des symptomes principaux du
TSA. Plusieurs auteurs suggerent que le niveau d’an-
xiété ressenti lors des situations peut constituer un
indicateur (Rivard, Paquet et Mainville, 2011). Ainsi,
I’anxiété et 1’évitement social doivent étre plus ex-
cessifs que ce qui est habituellement attendu chez
les personnes autistes (Schleismann et Gillis, 2011);
de plus, I’évitement des situations sociales ne doit

1. Thérapie comportementale et cognitive.

Morgane Phelep®

pas étre 1ié a2 un manque d’intérét pour ce type de
situations (Leyfer et al., 2006, cité par Schleismann
et Gillis, 2011 ; Maddox et White, 2015).

Si dans la population générale les psychothéra-
pies comportementales et cognitives apparaissent les
plus pertinentes pour traiter les troubles anxieux (IN-
SERM, 2004), leur application aupres de personnes
autistes est assez récente. En effet, les premieres
études évaluant leur intérét dans cette population
datent d’une quinzaine d’années seulement (Carda-
ciotto et Herbert, 2004 ; Sofronoff, Attwood et Hin-
ton, 2005 ; Sze et Wood, 2008). Depuis lors, de nom-
breuses études se sont développées autour de cette
thématique et ont clairement démontré 1’efficacité de
la TCC, notamment dans les troubles anxieux, chez
les personnes autistes (Spain, Sin, Chalder, Murphy
et Happé, 2015 ; Ung, Selles, Small et Storch, 2015;
Weston, Hodgekins et Langdon, 2016).

Cependant, plusieurs auteurs s’accordent a dire
que de nombreuses barrieres potentielles peuvent
limiter I’efficacité de la TCC chez les personnes au-
tistes. Ces barrieres sont notamment liées a leurs
particularités cognitives. Cooper, Loades et Russel
(2018), lors d’un sondage aupres de thérapeutes en
TCC (principalement des psychologues), ont mis en
évidence que les obstacles les plus fréquemment rap-
portés par ces derniers sont les suivants (par ordre de
fréquence) :

1. Rigidité de la pensée (ou pensée en «noir et
blanc»);

2. Le rythme de la thérapie;

3. Le travail a domicile;

4. La généralisation des compétences acquises a
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d’autres domaines ;

5. Les problemes de communication et le besoin
d’écrit ou de pictogrammes ;

6. L’instauration de la relation thérapeutique ;

7. Les difficultés a reconnaitre et identifier les émo-
tions;

8. Les particularités sensorielles.

Pour ces auteurs, la structure, le processus et le
contenu de la TCC « standard » doivent €tre adap-
tés aux besoins spécifiques des personnes autistes
(Spain et al., 2015).

En effet, la TCC est une thérapie verbale; il s’agit
d’un échange social, qui constitue donc un véritable
défi pour les personnes autistes du fait de leurs pro-
blemes dans ce domaine.

Attwood (2010) évoque tout autant I’intérét de psy-
chothérapies pour les enfants et adultes Asperger,
que la nécessité d’une thérapie basée sur une com-
préhension approfondie de la nature du trouble par le
thérapeute. Il suggere également la nécessité « qu’ils
soient préts a apporter les modifications appropriées
aux psychothérapies conventionnelles ».
Modifications que les thérapeutes ne se sentent pas
toujours enclins a mettre en ceuvre selon I’enquéte
de Cooper et al. (2018), entrainant de ce fait un frein
dans I’acces a ces thérapies pour ce public.

Les recommandations pour les adultes autistes du
NICE (National Institute of health and Care Excel-
lence) en 2012, spécifient quelques modifications et
adaptations a apporter aux TCC « standard » :

* Une approche plus concrete et plus structurée avec
une plus grande utilisation de I’écrit et d’informa-
tions visuelles ;

* Mettre 1’accent sur les modifications du comporte-
ment plutdt que sur les cognitions ;

* Rendre les regles explicites;

» Utiliser un « anglais pur » et éviter I’usage excessif
de métaphores, de phrases ambigués et de situations
hypothétiques;;

e Impliquer un membre de la famille, un parte-
naire, un professionnel du soin (si la personne au-
tiste donne son accord) pour apporter un soutien a
I’intervention;

* Maintenir I’attention de la personne en proposant
des pauses régulieres et en intégrant leurs intéréts
spécifiques dans la thérapie si possible.

Ces recommandations, bien que fondamentales,
nous apparaissent tres générales et méritent d’étre
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détaillées plus avant au regard de notre pratique cli-
nique. D’autre part, d’apres Cooper et al. (2018)
certaines revues systématiques ont pu mettre en évi-
dence que les thérapies fonctionnant le mieux sont
celles qui effectuent plus de modifications que ce qui
est recommandé par le NICE.

La TCC est une forme de psychothérapie consti-
tuée de différentes étapes fondamentales que Cot-
traux (2017) qualifie de « piliers ». Des adaptations
peuvent ainsi étre proposées a chacune de ces étapes.
La plupart des études sur lesquelles nous nous ba-
sons ont été réalisées chez les enfants. Il en existe
tres peu chez I’adulte avec TSA mais certains au-
teurs soulignent que de nombreuses modifications
sont similaires et peuvent étre reprises au sein de
cette population (Kerns, Roux, James, Connell, Shat-
tuck, 2016).

L’établissement de I’alliance thérapeutique

Lalliance thérapeutique correspond a une col-
laboration entre le thérapeute et le patient qui vont
agir de concert tout au long de la thérapie. Cungi
(2016) utilise le terme de « rapport collaboratif »
qu’il décrit comme « une relation telle que patient
et thérapeute travaillent ensemble pour résoudre des
problemes posés dans la thérapie ». Cette alliance
lors du travail thérapeutique est composée du lien
unissant patient et thérapeute, d’un accord sur les
buts de la thérapie et sur les taches a réaliser.

Si elle est essentielle dans toute forme de psycho-
thérapie, elle I’est d’autant plus dans le cadre d’une
TCC car lorsque la confiance est établie entre le thé-
rapeute et le patient, ce dernier sera plus enclin a
faire les efforts nécessaires et réaliser les exercices
a domicile (Murad, 2017). D’apres Monié (2014), la
phase la plus critique correspond a I’essor de 1’al-
liance au cours des premiers entretiens ; il ajoute que
plusieurs recherches suggerent que I’alliance initiale
se développe au cours des premiers entretiens en
fonction du travail et de I’attitude du thérapeute. De
nombreux parametres ont une influence sur I’ alliance
thérapeutique. Ainsi, pour instaurer un climat de
confiance, le thérapeute doit pouvoir faire preuve de
compréhension empathique. De plus, lors de chaque
interaction, il doit faire attention a certains indices,
parfois subtils, tels les mimiques faciales du patient,
le ton de sa voix, le choix des mots (Mirabel-Sarron
et Vera, 2014). Enfin, la régularité des entretiens
et 'engagement du thérapeute a clarifier les regles
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et la structure du traitement facilitent également la
construction d’une bonne alliance (Monié, 2014).
Lorsque I’on démarre une TCC avec une personne
TSA, I’établissement de cette relation peut s’avérer
tres délicat. En effet, certaines personnes peuvent
tout a fait ressentir immédiatement des émotions
contrastées a 1’égard d’autrui, comme le souligne
Attwood (2010) : « les patients asperger peuvent
spontanément et de fagon définitive soit aimer, soit
ne pas apprécier d’autres personnes, en particulier
des spécialistes ». Notre propre expérience clinique
nous montre que lorsque I’on travaille aupres de
ce public, I'attitude bienveillante et empathique qui
caractérise I’alliance thérapeutique passe inévitable-
ment par une réelle prise en compte de leurs nom-
breuses particularités de fonctionnement. De ce fait,
le développement de I’ alliance va prendre des formes
toutes particulieres!

- Les aspects relationnels : les personnes autistes
vont présenter de plus grande difficultés que les pa-
tients neurotypiques pour comprendre les propos et
les intentions du psychothérapeute, déchiffrer les in-
dices sociaux et émotionnels ; cela rendra la psycho-
thérapie plus confuse et plus stressante. Il est donc
important de s’assurer tres régulierement de ce qui a
été compris par le patient. Attwood (2010) a souvent
remarqué dans sa pratique clinique que les personnes
pouvaient étre plus détendues en commencant le tra-
vail thérapeutique par le biais d’ordinateurs connec-
tés entre eux ou par échange de mails.

En outre, le thérapeute va devoir redoubler de vi-
gilance lorsqu’il tente de repérer des changements
subtils dans les attitudes du patient (mimiques, ton
de la voix...) dans la mesure ou il peut étre tres
facilement induit en erreur et interpréter de facon
totalement erronée certains de ces indices. En ef-
fet, ces personnes peuvent présenter un ton de voix
monocorde pouvant donner I’impression d’une ab-
sence d’affect. Il en est de méme pour le regard qui
peut étre fuyant ou encore des mimiques faciales qui
peuvent étre plus pauvres et donc moins informa-
tives concernant 1’état émotionnel du patient.

Il est classique d’aborder les déficits ou diffi-
cultés du coté du patient. Cependant, il nous parait
fondamental de garder a I’esprit que les difficultés de
théorie de I’esprit observées chez les personnes au-

tistes peuvent étre aussi valables, dans une certaine
mesure, chez les neurotypiques : notre théorie de
I’esprit est en effet mise a mal lorsque nous sommes
en interactions avec une personne autiste et nous
pouvons nous-mémes étre déroutés par certains com-
portements (ou leur absence). Pour Murad (2017), il
existe un tel décalage entre leur univers mental et
sensoriel et celui des personnes typiques, qu’il appa-
rait plus difficile pour le thérapeute de se décentrer,
de voir et comprendre les événements du point de
vue des personnes autistes. Ce qui est agréable ou
désagréable a leurs yeux, ne I’est pas forcément pour
les neurotypiques (Vermeulen, 2011). Enfin, les li-
mites et la nature de la relation thérapeutique doivent
pouvoir étre expliquées au patient (exemples : ce que
le thérapeute a besoin de savoir, reconnaitre qu’il est
chargé d’aider en tant que professionnel, non pas
comme un ami personnel ; Hare et Paine, 1997, cités
par Attwood, 2010).

- Les caractéristiques des entretiens : Lors du pre-
mier entretien en TCC, les questions du thérapeute
sont des questions fermées, destinées a recueillir le
maximum d’informations : cela permet d’établir le
diagnostic symptomatologique d’une part et de faire
préciser la souffrance du patient et ce qu’il attend
de la thérapie d’autre part (Mirabel-Sarron et Vera,
2014). Ce type de questions fermées ne pose pas de
difficultés particulieres aux personnes autistes. En
revanche, lors des autres types d’entretiens (com-
portementaux et cognitifs) le questionnement est
volontairement ouvert. Ce type de questions peut
grandement mettre les personnes autistes en diffi-
culté. De nombreux auteurs recommandent donc de
ne pas y avoir recours (Cooper et al., 2018). Attwood
(2004) quant a lui privilégie le recours a des ques-
tions a choix multiple. D’autre part, le thérapeute
doit utiliser le langage avec parcimonie en évitant le
superflu et les phrases a double sens (Rivard et al.,
2011). Les exemples donnés doivent étre concrets et
se rapporter a la vie du patient.

- Les supports visuels : le canal visuel étant leur ca-
nal privilégié de traitement de 1’information, il est
important de pouvoir avoir recours autant que pos-
sible aux supports visuels lorsque I’on introduit une
nouvelle notion, un nouvel exercice. Ces supports
visuels sont conseillés dans les revues de littérature

1. Cf. Tableau 1 pour un récapitulatif des préconisations et précautions possibles.
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citées (Spain et al., 2015 ; Walters, Loades et Russel,
2016). Ils peuvent correspondre tout simplement a
des mots ou phrases écrites mais également a des
dessins ou photographies. Ekman et Hiltunen (2015)
dans une étude pilote ont analysé spécifiquement
I’impact de I'utilisation d’un langage visualisé par le
thérapeute et ont obtenu une diminution de 1’anxiété
chez les patients autistes.

- La structuration et les aspects organisationnels :
Une grande rigueur est nécessaire de la part du thé-
rapeute afin de respecter scrupuleusement ce qui a
été posé€ avec le patient des le début de la théra-
pie. En effet, un dysfonctionnement des fonctions
exécutives chez les personnes autistes a été mis en
évidence depuis de nombreuses années. Ces fonc-
tions nous permettent de faire face a des situations
nouvelles, complexes et/ou non routinieres. Le cceur
des fonctions exécutives est composé de 1’inhibi-
tion et du contrdle de I'interférence, de la mémoire
de travail et de la flexibilité mentale. Ces dernicres
sous-tendent des fonctions de plus haut niveau telles
que la planification, le raisonnement et la résolution
de problemes (Diamond, 2013). Une récente méta-
analyse fait état de difficultés persistantes a 1’age
adulte chez les personnes autistes sans déficience
intellectuelle notamment en termes d’inhibition, de
mémoire de travail, de flexibilité et de planification
(Xie, Sun, Yang, Guo, 2020).

Du fait de ces difficultés, elles peuvent se mon-
trer trés perturbées voire résistantes au changement.
Lorsque cela se produit, le recours au support visuel
peut étre aidant pour mieux appréhender les modifi-
cations. Il peut étre également tres difficile pour de
nombreuses personnes autistes de planifier et d’as-
sister a des rendez-vous du fait du manque d’organi-
sation ou encore pour s’organiser et inclure dans leur
planning les taches a domicile (Cooper et al. 2018).
Une aide sera donc nécessaire par 1’envoi de rappels
par SMS par exemple indiquant que la tache doit étre
réalisée ou encore pour indiquer la prochaine séance.

- Le format des séances : les difficultés attention-
nelles fréquentes vont nécessiter I’aménagement de
pauses ou encore des séances plus courtes mais plus
fréquentes (Attwood, 2010; Cooper et al., 2018).
Au-dela des aspects attentionnels, le nombre total de
séances devrait étre logiquement plus important dans

1. Sous réserve de I’accord du patient.
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la mesure ou le contenu des séances va différer de ce
qui est classiquement travaillé dans le cadre d’une
phobie sociale isolée. Dans la littérature, la durée du
traitement varie énormément selon les études allant
de 9 a 50 séances de thérapie (Spain et al. ,2015). Par
ailleurs, la question du type de séances (individuel
vs. groupe) va se poser. Certains auteurs considerent
que 'usage du groupe, bien que répandu, constitue
un challenge supplémentaire pour les autistes (Co-
oper et al. 2018). D’un autre coté, le groupe peut
aussi étre d’un grand intérét dans la mesure ou les
personnes autistes ont peu d’occasions d’échange
social et qu’il constitue un environnement plus natu-
rel que la relation duelle pour travailler les situations
problématiques (Spain, Blainey, Vaillancourt, 2017).
En dépit de I'intérét soulevé par le groupe, il est
souvent recommandé de débuter I’intervention en
individuel.

- La prise en compte des particularités sensorielles :
la présence de génes ou de stimuli douloureux pour
les patients pourrait fortement entraver le bon dérou-
lement des séances et I'instauration de 1’alliance thé-
rapeutique (tant du c6té du patient du fait de leur non
prise en compte par le thérapeute, que du coté de ce
dernier par le comportement potentiellement étrange
du patient). Ces particularités nécessitent donc des
adaptations telles que des assises différentes dans le
cabinet, des variateurs de lumiere, la possibilité de
bouger pendant la session de thérapie » (Cooper et
al. 2018) ou tout du moins de s’assurer aupres du
patient de son niveau de réactivité.

- La prise en compte des intéréts spécifiques : Il est
conseillé d’accorder un temps dans les séances per-
mettant a la personne de les évoquer. Cependant, ces
intéréts pouvant tres vite devenir envahissants, il est
préférable de poser, des le départ, des limites et de
les écrire (exemples : fixer un temps, lister les sujets
pouvant étre abordés sur ce temps) (Attwood, 2010;
Moree et Davis, 2010; Rivard et al., 2011 ; Cooper
et al. 2018).

- L’implication des parents : Si elle va de soi lorsque
I’on travaille aupres d’enfants, il n’en n’est pas tou-
jours de méme avec les adultes. Or, les parents se
révelent de précieux atouts lorsque I’on accompagne
les personnes autistes, y compris adultes, a de nom-
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breux égardsl (Attwood, 2004, 2010; Kerns et al.,
2016; Murad, 2017). Ainsi, ils peuvent se révéler
d’une aide précieuse pour la compréhension de cer-
tains comportements, certaines attitudes et peuvent
mettre en garde le thérapeute vis-a-vis de certains
sujets a aborder ou a ne pas aborder avec le patient.
Il est parfois nécessaire qu’ils soient présents lors
des premieres séances, faute de quoi, le patient refu-
sera parfois de démarrer la thérapie. De plus, au-dela
de I’aide apportée pour instaurer la relation théra-
peutique, ils pourront également étre impliqués en
ce qui concerne la prescription de taches (aide pour
la réalisation, ou encore pour un simple rappel).
Voir Tableau 1.

I’analyse fonctionnelle

Cette étape est fondamentale dans la mesure ou
toutes les stratégies thérapeutiques utilisées par la
suite vont en découler. Il s’agit de pouvoir, sur la
base d’un recueil précis et complet d’observations et
de questionnements, élaborer des hypotheses sur les
déterminants, les facteurs d’apparition et de main-
tien des comportements problemes du patient.

Voir schéma 1.

La démarche d’analyse fonctionnelle ne va pas
différer en fonction des personnes prises en charge
pour leur phobie sociale, qu’elles aient ou non un
TSA.

Cependant, cette dernicre est complétée par di-
verses évaluations qui vont a la fois servir comme
aide au diagnostic mais également de ligne de base
pour I’évaluation du changement suite a la thérapie
(Mirabel-Sarron et Vera, 2014). Il existe de nom-
breux outils utilisés® dans le cadre d’une phobie so-
ciale « typique »>.

Concernant cette phase d’évaluation, deux aspects
nous apparaissent importants a prendre en compte.

D’une part, si la grande majorité des auteurs dé-
clarent avoir recours aux outils classiquement utili-
sés pour I’évaluation de la phobie sociale, ces der-
niers n’ont pas été validés aupres des personnes
autistes. Les troubles anxieux et leurs symptomes
seraient en effet qualitativement différents de ceux
observés chez les personnes au développement ty-

pique, réduisant donc la validité des outils classiques
chez les personnes avec TSA (Schleismann et Gil-
lis, 2011). Scattone et Mong (2013) évoquent ainsi
I’absence de certains items dans les outils classiques
qui sont connus pour provoquer de I’anxiété chez
les personnes autistes tels que les changements de
routine, des stimuli sensoriels, des imprévus (...).
De plus, certains items impliquent d’étre en capa-
cité de préciser les émotions ressenties, ce qui ap-
parait comme tres problématique pour bon nombre
de ces personnes (Spain et al., 2015). Il apparait
donc nécessaire de manier ces outils avec précaution
dans D’attente d’outils validés pour les personnes
avec TSA. Il est également suggéré d’impliquer les
proches dans le processus d’évaluation ainsi que de
réaliser des observations comportementales en situa-
tion afin de pallier a ces difficultés (Schleismann et
Gillis, 2011 ; Rivard, Paquet et Mainville, 2011).

D’autre part, plusieurs auteurs (Schleismann
et Gillis, 2011; Spain et al., 2015; Murad, 2017)
évoquent la nécessité de compléter 1’évaluation clas-
sique de la phobie sociale par une évaluation de
diverses dimensions telles que le fonctionnement
intellectuel, la cognition sociale, le répertoire com-
portemental, les capacités de compréhension et de
communication, les fonctions attentionnelles et exé-
cutives ou encore les particularités sensorielles . Les
informations recueillies par le biais de telles évalua-
tions permettront de savoir quelle intervention utili-
ser, comment I’adapter au mieux mais aussi dans
quel ordre proposer les stratégies thérapeutiques
(Spain et al., 2015).

Le contrat thérapeutique

Lorsque la démarche d’analyse fonctionnelle et
de la conceptualisation est terminée, cela aboutit a la
création d’un contrat thérapeutique. Il est construit
en lien étroit avec le patient et correspond a un ac-
cord entre lui et le thérapeute sur les objectifs du
traitement. Des priorités vont étre établies en fonc-
tion des souhaits exprimés par le patient mais pour-
ront étre également proposées par le thérapeute en
fonction de ses observations et des hypotheses avan-
cées dans la conceptualisation. Pour chaque objectif,
sont précisés les moyens mis en ceuvre pour y par-

2. Cf. Bouvard et Cottraux (2010) pour une présentation détaillée des outils validés en langue francaise.

3. Par « typique » nous entendons sans TSA associé.
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venir, a savoir notamment les différentes stratégies que constitue 1’autisme, le choix de la cible théra-
comportementales et cognitives dont disposent les peutique peut se révéler plus ardu que dans le cadre
thérapeutes TCC (Cottraux, 2017). d’une phobie sociale « isolée ». En effet, outre
les comportements problemes liés a la phobie so-

Du fait du trouble neurodéveloppemental initial ciale, viennent s’ajouter les symptomes spécifiques

-S’assurer réguliérement de la compréhension par le patient de ce qui a

été dit

Aspects -Démarrer les échanges par mails ou ordinateurs connectés entre eux
relationnels -Etre vigilant quant aux attitudes du patient (mimiques ou absence de
mimiques, ton de la voix...) : expression atypique des émotions
-Préciser et cadrer les limites et la nature de la relation thérapeutique
-Avoir plutét recours aux questions fermées
Caractéristiques | -Utiliser des questionnaires a choix multiples

des entretiens

-Eviter les phrases a double sens, le superflu

-Apporter des exemples concrets

Supports visuels

-Utiliser des mots, phrases ou photos pour laisser une trace de ce qui a

été dit

Structuration et

-Maintenir une grande rigueur durant toute la thérapie sur les

engagements pris en amont

aspects -Recours au support visuel pour introduire un changement
organisationnels | -Envoyer des SMS ou mails pour le rappel de RDV ou de taches a
domicile
-Aménager des pauses si nécessaire
Format des
-Séances plus courtes et plus fréquentes
séances

-Démarrer plutét par de I’individuel

Prise en compte
des particularités

sensorielles

-Adapter le type d’assise
-Accepter que le patient se 1éve souvent

-Adapter la luminosité, les sons

Prise en compte

des intéréts

-Accorder un temps spécifiquement dédié aux intéréts spécifiques a

chaque séance

spécifiques -Cadrer ces temps et les limiter dés le début de la thérapie
Implication des | -Les questionner pour comprendre certains comportements, attitudes
parents -Présence des parents lors des premiéres séances si nécessaire
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de I'autisme (le « noyau » autistique) mais égale-
ment les autres comorbidités ! (Murad, 2017). Le
thérapeute devra donc considérer I’ensemble de la
problématique afin de savoir si la TCC démarrera
directement par un travail ciblant la phobie sociale
ou s’il devra commencer par traiter d’autres aspects
en premier lieu (exemple : en présence d’une dépres-
sion associée).

De plus, les difficultés sur le plan exécutif pré-
sentées par les personnes autistes peuvent s’avérer
problématiques pour la construction conjointe du
contrat thérapeutique. En effet, il leur est souvent
tres difficile de faire des choix ; plus les options sont
nombreuses et plus cela entraine de la confusion.
Notre expérience clinique nous a permis de consta-
ter qu’il leur est parfois impossible de choisir entre
deux éléments, options ou objets, y compris lorsque
les personnes ne présentent pas de déficience intel-
lectuelle. Comme le souligne Murad (2017), cela

pose des problemes éthiques lorsque 1’on est amené
a devoir choisir a la place du patient. Quelques pistes
peuvent cependant étre aidantes :

-La présentation visuelle des objectifs (NICE,
2012);

-La limitation des objectifs : d’aprés notre expé-
rience, il pourrait étre intéressant que le thérapeute
réalise (avec I’accord du patient) un premier « tri »
parmi I’ensemble des objectifs lorsque ces derniers
sont trop nombreux et de laisser ensuite le choix au
patient de décider des objectifs prioritaires parmi un
ensemble plus restreint d’objectifs (2 ou 3 maximum
selon les compétences du patient) ;

-Les proches et notamment les parents ont une
connaissance tres fine de leur enfant. Leur impli-
cation (toujours sous réserve de 1I’accord du patient)
peut apporter une aide précieuse au thérapeute afin
de I’aiguiller (Cooper et al., 2018);

-La supervision des thérapeutes constitue un autre
appui a ne pas négliger car elle permet un regard

1. Pour rappel, 41% des personnes TSA présentent deux troubles comorbides ou plus (Cottraux et al., 2015).

1. Situation déclenchante

Devoir marcher dans une rue trés
fréquentée pour se rendre au
supermarché

5. Conséguences

Augmentation de 'anxiéte liée
aux interactions sociales

Dégradation de |'estime de soi

4. Comportement

Rester 4 la maison et ne pas aller
faire ses courses

Limiter au maximum les
interactions sociales

2. Cognition
"quelgu'un va venir m'aborder”

"je ne saurais pas quoi dire si on
vient me parler”

3. Emotions

Anxiété (sensation d'étouffement
et palpitations importantes)

Schéma 1. Exemple d’analyse fonctionnelle (Cercle de Cungi).
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extérieur (Cooper et al., 2018).
La psychoéducation'

Comme le souligne Cottraux (2017) la psychoé-
ducation constitue I’un des sept piliers pratiques de
la TCC. Son objectif premier est d’améliorer la qua-
lité¢ de vie du patient dans la mesure ol une bonne
connaissance de la pathologie favorise une meilleure
gestion de celle-ci (Rusinek, 2014). En effet, cela
permettra au patient de mieux comprendre le travail
mis en place par le thérapeute et donc d’y adhérer.
Il ne s’agit pas seulement de transmettre au patient
des informations générales sur la pathologie mais
également des compétences pour sa prise en charge.
La premiere étape de la psychoéducation va consis-
ter a définir la pathologie, le trouble en fournissant
diverses informations : descriptions cliniques, épidé-
miologie, causes possibles, conséquences, troubles
associés (...). Ensuite, seront évoqués les traite-
ments actuels et leurs effets (traitements médica-
menteux, techniques comportementales, cognitives
et émotionnelles. . .). Certaines lectures seront éga-
lement conseillées au patient afin qu’il puisse appro-
fondir s’il le souhaite, les éléments abordés lors des
séances de psychoéducation.

Pour certains auteurs, la psychoéducation pro-
posée aux personnes autistes dans le cadre d’une
phobie sociale doit pouvoir cibler les deux patho-
logies et apporter des explications sur les liens qui
peuvent exister entre les deux (Kerns et al., 2016).

La thérapie comportementale

Les deux principales techniques comportemen-
tales utilisées dans la TCC de la phobie sociale sont
les expositions et les techniques d’affirmation de soi.
-Les expositions : De nombreuses études ont démon-
tré I’efficacité des techniques d’exposition dans le
cadre de la phobie sociale avec des résultats tres
constants selon les études en dépit des variations
dans les techniques utilisées (in vivo ou en imagina-
tion, thérapie individuelle ou groupe. .. ) (Ladouceur,
Marchand et Boisvert., 1999). Le principe de 1’ex-
position est d’aider le patient a affronter de maniere
graduelle des situations anxiogeénes apres avoir réa-

lisé une hiérarchie de ces situations. Il existe ainsi
différents types d’exposition (Chapelle, 2014) que le
thérapeute va choisir en fonction de ce qui lui parait
le plus adapté pour le patient (désensibilisation sys-
tématique ; désensibilisation in vivo...).

La quasi-totalité des études citées dans les méta-
analyses étudiées (Spain et al., 2015; Walters,
Loades et Russel, 2016) ont recours aux techniques
d’exposition. Toutefois, aucune précision n’est faite
quant au type d’exposition et il ne semble pas y
avoir de préconisation particuliere spécifiquement
adressée a ce type de technique. En revanche, les
troubles des fonctions exécutives pourraient consti-
tuer un frein lorsqu’il sera nécessaire d’établir une
hiérarchie des situations sociales anxiogenes avec
les personnes autistes. En cas de difficultés, le thé-
rapeute pourra alors s’appuyer sur les parents qui
pourront aider a construire la hiérarchie a partir de
leurs observations du quotidien ou encore présenter
les diverses situations sur un support visuel.

Avant de mettre en place les expositions, le thé-
rapeute enseigne au patient des techniques de relaxa-
tion. La encore, aucune précision ou préconisation
ne sont fournies dans les articles cités et revues de
littérature. D’apres 1’expérience clinique de Murad
(2017), la plupart des personnes autistes apprécient
les approches corporelles et la relaxation. Ces der-
nicres sont d’ailleurs recommandées par de nom-
breux auteurs (Attwood, 2010; Spain et al., 2015).
Cependant, il ajoute que la détente ne s’obtient pas
toujours avec la relaxation « classique ». Probable-
ment en lien avec leurs particularités sensorielles,
certains patients ont besoin de bouger pour se dé-
tendre et il faut alors les aider a utiliser de facon
fonctionnelle la marche, la course, le vélo ou encore
leurs stéréotypies pour faire face au stress. Murad
donne ainsi I’exemple d’un jeune a qui il a été pro-
posé de s’isoler dans un endroit discret pour sautiller
quelques minutes pendant la pause.

1. Cf Tableau 2 pour un récapitulatif des adaptations possibles pour la psychoéducation, la thérapie comportementale et la

thérapie cognitive.
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- Les techniques d’affirmation de soi : Fanget et Rou-
chouse (2007) proposent un programme comportant
16 séances travaillant 6 thématiques'.

Ce type de programme peut tout a fait convenir aux
personnes autistes au regard des éléments retrouvés
dans la littérature. Il est toutefois recommandé que
les programmes classiquement proposés pour la pho-
bie sociale en termes de développement des habiletés
sociales soient complétés afin de s’assurer du succes
de I'intervention (Rivard et al., 2011 ; Murad, 2017 ;
Moree et Davis, 2010, cités par Cooper et al., 2018).
Murad (2017) conseille notamment de travailler sur
des thématiques telles que I’initiative et la récipro-
cité lors des interactions (se joindre a un groupe;
poser des questions sur I’intérét d’autrui. .. ), I'infé-
rence des pensées d’autrui (travail sur le développe-
ment de la théorie de I’esprit), la compréhension des
regles implicites de la relation sociale (...). Enfin,
si la TCC de la phobie sociale n’inclut pas de travail
spécifique sur la reconnaissance des émotions (sur
soi et les autres), il est en revanche fondamental de
traiter cet aspect avec les personnes autistes. (Att-
wood, 2004 et 2010; Spain et al., 2015 ; Kerns et al.,
2016; Murad, 2017 ; Cooper et al., 2018). Attwood
(2004) parle d’éducation affective et propose de ci-
bler dans ce travail la définition et la reconnaissance
des émotions. Il suggere de travailler sur les expres-
sions faciales, le ton de la voix, le langage du corps
ou encore les sensations corporelles. Pour se faire,
il préconise d’utiliser des outils tels que la création
d’un scrapbook d’émotions ou encore d’un thermo-
metre des émotions.

La thérapie cognitive

Dans la mesure ou les cognitions négatives ont
un impact dans le développement de la phobie so-
ciale, le traitement TCC de ce trouble va comporter
un volet cognitif (Ladouceur et al., 1999 ; Cottraux,
2017). La restructuration cognitive a pour but d’ap-
prendre au patient a repérer ses pensées et biais cog-
nitifs afin de les modifier. Le repérage va se faire a
partir de situations de la vie de tous les jours a 1’aide
d’un tableau permettant de décrire la situation, les
émotions, les cognitions (Cottraux, 2017).La modifi-
cation pourra se faire par le biais de techniques telles

que la recherche d’arguments pour et contre les pen-
sées négatives, des avantages et inconvénients de ces
dernieres et la recherche de pensées alternatives.
Cette technique semble tres fréquemment utilisée
avec les personnes autistes (Spain et al., 2015, Wal-
ters et al., 2016). Cependant, les avis divergent selon
les auteurs. Ainsi, Spain et al. (2015) considerent que
le déficit de théorie de I’esprit, le manque de flexibi-
lité cognitive et la faible cohérence centrale peuvent
constituer un frein dans la prise en charge cogni-
tive du fait de difficultés a générer des pensées al-
ternatives. Les psychologues interrogés dans 1’étude
de Cooper et al. (2018) indiquent également que les
techniques cognitives sont donc parfois difficilement
applicables et cela peut étre tres frustrant pour le thé-
rapeute et le patient du fait de la rigidité de la pensée.
Attwood (2004, 2010) quant a lui considere que
cette technique peut &étre tres utile aux personnes
autistes. En termes d’adaptations il suggere d’avoir
recours aux conversations autour de bandes dessi-
nées qui peuvent aider la personne autiste a déter-
miner les pensées, croyances, connaissances et in-
tentions des personnes lors d’une situation donnée.
Il évoque également la boite a outils des émotions
qui permet d’identifier différents types d’outils pour
résoudre les problemes associés aux émotions néga-
tives (notamment 1’anxiété, la colere et la tristesse),
mais également réfléchir a ce qui serait susceptible
de les aggraver, de réfléchir aux conséquences. Mu-
rad (2017) quant a lui considere également que la
restructuration cognitive est possible dans I’autisme
mais il ajoute que cette technique doit étre plus direc-
tive. Il propose de remplacer la méthode socratique
par des regles cognitives. Il ne s’agit pas d’imposer
au patient une facon de penser mais de proposer une
regle puis de I’encourager a réfléchir sur les avan-
tages et les inconvénients de cette nouvelle fagon de
penser et surtout a I’expérimenter dans sa vie de tous
les jours pour en mesurer 1’intérét.

Voir tableau 2.

1. Savoir demander et exprimer ses besoins; Savoir dire « non » et négocier ; Savoir faire et recevoir des compliments ; Sa-
voir faire une demande de changement ou une critique constructive ; Savoir répondre aux critiques et gérer les conflits ; Savoir

commencer, maintenir et terminer une conversation.
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Conclusion

Les TSA constituent un trouble trés complexe a ac-
compagner de par la multitude de difficultés sur le
plan cognitif qui peuvent entraver le processus thé-
rapeutique. Pour pouvoir composer avec cette com-
plexité, les thérapeutes doivent disposer de solides
connaissances concernant I’autisme mais également

étre appuyés et soutenus par un superviseur expéri-
menté. Le recours a des programmes spécifiquement
dédiés au traitement de la phobie sociale des per-
sonnes autistes permettrait une appropriation plus
aisée par les thérapeutes TCC n’ayant pas bénéficié
de formations approfondies sur I’autisme.

Psychoéducation

-Cibler la phobie sociale et I’autisme lors des séances

-Expliquer les liens entretenus entre autisme et phobie sociale

Prise en charge comportementale

sociales phobogénes

Expositions

-Utiliser les supports visuels pour aider a la hiérarchie des situations

-Questionner les parents pour une aide complémentaire dans
I’établissement de la hiérarchie

-Utiliser les stéréotypies comme méthode de relaxation
-S’appuyer sur I’évaluation des particularités sensorielles pour des

techniques atypiques de relaxation

Affirmation de soi

-Travailler des thémes complémentaires a ceux du programme de
Fanget et Rouchouse (2007) :

v' La communication non verbale (exemples : ajuster le contact
oculaire ; respecter I’espace interpersonnel ; moduler sa voix ;
reconnaitre I’intention dans la voix...)

v" Initiative et réciprocité lors des interactions (se joindre a un
groupe ; poser des questions sur [’intérét d’autrui...)

v" Inférer les pensées d’autrui (travail sur le développement de la
théorie de I’esprit)

v" Compréhension des régles implicites de la relation sociale

Reconnaissance

des émotions

-Séances d’éducation affective : développement du vocabulaire,

définition et reconnaissance des émotions, sensations corporelles (...)

Prise en charge cognitive

Restructuration

cognitive

-Conversation autour de bandes dessinées
-Créer une boite a outils des émotions

-Proposer des « régles cognitives »

Tableau 2 : Récapitulatif des préconisations et/ou précautions possibles pour Uutilisation des techniques TCC aupres des personnes autistes.
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Or, il existe tres peu de programmes TCC créés
spécifiquement pour les personnes autistes et il n’en
n’existe aucun (a notre connaissance) en langue fran-
caise, ce qui peut constituer un frein supplémentaire.
Il semble donc nécessaire que la recherche puisse
concentrer ses efforts dans ce sens. Toutefois, il est
important d’ajouter qu’en dépit d’un socle commun
de symptomes (la dyade de I’autisme), I’expression
des troubles est tres hétérogene. De ce fait, s’il ap-
parait primordial de pouvoir créer des programmes
standards et validés pour les personnes autistes, il est
cependant fort probable que les thérapeutes doivent
continuer a demeurer flexibles et préts a les adapter.
Enfin, si de nombreuses adaptations sont proposées
dans la littérature et semblent faire consensus, I’im-
pact réel de ces modifications et adaptations reste a
éclaircir comme le soulignent de nombreux auteurs
précédemment cités. A notre connaissance, aucune
étude n’a analysé de maniere systématique 1’impact
réel de chaque adaptation. La encore, les recherches
futures devraient tenter d’évaluer si toutes les adap-
tations sont nécessaires pour obtenir des résultats
apres traitement et/ou si certaines adaptations sont
plus primordiales que d’autres.
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[’ accompagnement d’adolescents porteurs de TSA,
une co-construction entre famille et professionnels

Schuster Marie', Boutigny Florence, Ligoniere Marie-Laure, Imbaud Audrey, Munoz
Nadeége, Orso Pauline, Lallemant Karine, Malen Jean-Pierre, Barthélémy Catherine

Introduction

epuis de nombreuses années, 1’étude des ap-

proches et des outils pertinents dans 1’ac-

compagnement des personnes avec TSA a
donné lieu a une littérature abondante puis a la diffu-
sion de recommandations de bonnes pratiques pro-
fessionnelles. La question de la famille est explo-
rée avec deux grands types d’actions menées. D’une
part, des travaux basés sur des enquétes aupres des
familles (Hahaut et al., 2002) pour étudier la ques-
tion des besoins (Baghdadli et al., 2008), des attentes
et de la qualité de vie. La littérature et la pratique qui
en découlent sont donc tres centrées sur I’expression
des besoins, attentes, difficultés majeures et le de-
gré de stress des familles (Cappe et al., 2016). Cet
axe est fondamental puisqu’il permet aux profession-
nels de replacer leurs préoccupations non seulement
pour la personne avec autisme mais également pour
sa famille. D’autre part, le 3e Plan Autisme, dans sa
Mesure 23, a permis le déploiement de formations
des aidants. Il a ét€ mis en évidence I’importance de
la formation des parents, pour qu’ils puissent com-
prendre les enjeux de I’accompagnement et donc €tre
aidés dans leur quotidien et leurs interventions. Ces
formations ont été pensées, organisées et mises en
ceuvre pour que les parents, les proches et les ac-
compagnants puissent y accéder facilement. Cette
démarche est poursuivie dans la Stratégie Autisme
qui entend, dans sa Mesure 18 « Amplifier la forma-
tion des aidants sur I’ensemble du territoire ».

Cependant la question de I’interaction entre
équipe et parents a été peu étudiée jusqu’a présent.
Le paradigme qui a nourri nos pratiques pendant des
années a changé, les familles sont devenues des ac-
teurs. Les équipes professionnelles ne peuvent plus
étre en position dominante mais dans une relation
réciproque, horizontale, qui s’instaure progressive-

1. Psychologue,reponsable formation (AFG autisme). Mail :
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ment. C’est donc une interaction dynamique singu-
liere, un contrat, qui doit €tre revisitée régulierement
afin d’assurer le bon fonctionnement de 1’ensemble
du systeme. Que se passe-t-il lors de la rencontre
entre des parents et 1’équipe qui va accompagner
leur enfant ? Comment se mettre d’accord sur « qui
est cet adolescent ? », « quels sont ses besoins ? », «
que va-t-on proposer pour y répondre ? ».

Cet article reprend les réflexions nées dans
I’équipe animée par Mme Laurence Melloul-Piou
qui la dirige. Cette réflexion d’équipe a été menée
avec I’aide du Pr Catherine Barthélémy. 'IME «
cour de Venise » accompagne des adolescents au-
tistes avec retard cognitif de modéré a sévere pour
la trées grande majorité d’entre eux et ayant eu un
parcours souvent chaotique.

A I'IME, notre équipe pluridisciplinaire a donc
réfléchi a cette question en tentant de comprendre
et de formaliser la dynamique de cette rencontre et,
in fine, de cette collaboration qui pourra soutenir la
co-construction et le suivi du projet de 1’adolescent
accueilli. Nous avons identifié les actions que nous
mettions d’ores et déja en ceuvre afin d’y parvenir.
Quelles sont les améliorations possibles afin de ren-
forcer cette coopération.

I’IME « Cour de Venise » et ses spécificités dans
I’accompagnement simultanément individuel et
collectif

Pour chaque adolescent accueilli, un PAI va défi-
nir des objectifs individualisés pour une année. Ces
objectifs sont fixés selon ses besoins et ses capa-
cités, apres une évaluation pluridisciplinaire et une
concertation entre les différents acteurs de 1’accom-
pagnement. L.’ ensemble de ces objectifs va servir de

marie.schuster @afg-autisme.com
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ligne directrice permettant ainsi de cibler au mieux
I’intervention de I’équipe éducative tout au long de
I’année et de situer I’adolescent au centre de cette co-
opération (Périsse, 2014). Le défi va étre de réussir
a individualiser I’accompagnement alors que nous
travaillons dans une dynamique collective. En effet,
I’IME dispose d’un taux d’encadrement d’un éduca-
teur pour trois adolescents. Nous évoluons dans une
dynamique d’alternance entre des temps individuels
et des temps collectifs.

L’IME vise des objectifs généraux qui vont étre dé-
clinés de maniere individualisée. Ses missions prin-
cipales sont de s’assurer du respect des regles de
fonctionnement de vie en collectivité, mais égale-
ment de préparer les adolescents a la vie en société,
en développant certaines compétences sociales par
les diverses activités proposées dans les locaux (en-
trainements aux habiletés sociales, temps collectifs,
rééducations paramédicales, apprentissages en indi-
viduels, temps scolaires, activités culturelles, etc.)
ainsi que des activités extérieures (activités cultu-
relles et sportives).

Le projet de chacun des adolescents va se baser
sur un méme socle théorique, 1’éducation structu-
rée (Rogé, 2008). Cette approche a pour objectif
principal de donner a la personne avec autisme les
moyens pour comprendre son environnement par la
mise en place de reperes. Elle se base sur des ap-
proches ayant prouvé leur efficacité : le programme
TEACCH et I’ABA. C’est a partir de ces outils que
I’équipe pluridisciplinaire va pouvoir individuali-
ser I’accompagnement. Le programme TEACCH
(Dionisi, 2013) consiste notamment a proposer a
la personne avec autisme un environnement struc-
turé avec des reperes spatio-temporels visuels qui
doivent étre individualisés pour €tre accessibles a
chacun. L’équipe éducative va s’adapter au niveau
de symbolisation de chacun en utilisant des photos,
des images ou encore des mots ou des objets. ’ABA
(Leaf McEachin, 2006) va viser la mise en place
d’habiletés manquantes et la diminution des com-
portements inadaptés, en s’appuyant sur la notion
de renforcement. Les objectifs seront individualisés
en se basant sur les évaluations et les renforgateurs
utilisés seront fonction des appétences de chacun.
Le défi est également de créer une dynamique
de groupe avec des aménagements individualisés.
L’IME est composé de six groupes, de trois a six
adolescents, durant la journée et un groupe de cinq
adolescents a I’internat Cette organisation donne lieu
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a un accompagnement simultanément individuel et
collectif qui doit prendre en compte les spécificités
et besoins de chacun. Certains adolescents au profil
sensoriel particulier peuvent avoir besoin d’avoir du
temps d’hypostimulation sensorielle, ce qui peut se
traduire par la mise en place d’espaces de retrait, ou
par la diminution des stimulations de canaux senso-
riels spécifiques (aménagements visuels, utilisation
de casques antibruit, etc.).

L’emploi du temps des adolescents est organisé de
maniere que les temps d’apprentissage (en un pour
un), de travail individuel ainsi que les temps de loi-
sirs soient répartis de maniere équitable. C’est éga-
lement un outil pour I’équipe éducative puisqu’il
permet 1’organisation de la vie du groupe (et I’al-
ternance des temps collectifs et individuels) selon
le nombre d’encadrants et le nombre d’adolescents
présents. Les temps collectifs sont tres présents au
sein de I'IME notamment durant les activités exté-
rieures, sportives et culturelles ou durant les temps
du quotidien tel que le repas.

Vignette clinique : le déjeuner

Le moment du repas est propice a 1’enseigne-
ment de nombreuses compétences. Il donne
donc lieu a des apprentissages spécifiques
pour chaque adolescent (en fonction des
objectifs de son PAI).

Les adolescents sont répartis par tables,
pour lesquelles nous avons défini un objectif
global. Ainsi la table « communication » a
pour objectif d’inciter les adolescents a faire
des demandes, verbales ou avec leur outil de
communication. La table « autonomie » va,
comme son nom I’indique, viser 1I’autonomie
des adolescents qui y mangent. Ils doivent
se servir, manger et débarrasser seuls (une
surveillance éloignée s’assure que tout se
déroule correctement). La table « accom-
pagnement » a pour objectifs la régulation
du comportement, 1’utilisation des couverts
avec aide, le déplacement accompagné et la
diversification alimentaire.

A toutes les tables, on retrouve également le
protocole individualisé de chaque adolescent
qui définit les outils utilisés et le niveau de gui-
dance apporté pour chaque objectif.
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Modélisation de la co-construction

Dans un premier temps, nous envisageons les
composantes de la co-construction du projet (Figure
1). Nous souhaitons parler de composantes et non
d’étapes qui induiraient une progression qui ne se
veut pas €tre forcément linéaire dans le temps. Notre
modele doit donc se considérer comme un systeme
dynamique ou chaque composante peut étre reconsi-
dérée au fur et a mesure de I’accompagnement.

Un prérequis nécessaire a une coopération solide
et efficace est bien entendu la confiance mutuelle.
Avant méme 1’établissement de cette confiance, par-
fois difficile a susciter chez des parents au parcours
chaotique !, il nous faut passer par 1’harmonisation
des points de vue et des attentes. Celle-ci permet-
tra par la suite I’établissement d’un réel partenariat.
C’est grace a I’alliance des compétences profession-
nelles et parentales, chacune spécifique et complé-
mentaire, que nous pourrons mettre en ceuvre une
coopération afin de co-construire et de mener a bien
le projet de 1’adolescent.

L’enjeu est de créer une véritable synergie entre
les parents et les professionnels, de faire fonctionner
ensemble plusieurs pdles d’actions ol chacun agit de
maniere utile afin de couvrir I’ensemble des besoins
de la personne. L’objectif est de créer un systeme
dynamique, ol chacun pourra intervenir de maniere
harmonisée et complémentaire (avec une cohérence
dans les outils utilisés découlant d’un projet logique,
et, compris par tous). Dans ce sens, il nous faut ré-
fléchir aux moyens d’intégrer, de faire participer les
parents en tant que partenaires et non de prestataires,
ce qui a été conceptualisé par Schopler (1971) dans
le programme TEACCH. C’est notamment en ap-
puyant les progres de 1’adolescent sur les ressources
de la famille que nous parviendrons a enrichir et
consolider ces dernieres. D’un point psychologique,
cela correspond a renforcer I’ « empowerment » (sen-
timent de compétences et de confiance en ses res-
sources) des familles afin de garantir un partenariat
efficace (Krieger et al., 2013).

I’harmonisation des points de vue

Harmoniser, ¢’est mettre en commun un certain
nombre de connaissances concernant 1’adolescent
accueilli afin d’avoir une image commune de sa
réalité. L harmonisation des points de vue consiste
en une rencontre de deux mondes : la famille et
I’équipe de I'IME. De cette rencontre, vont découler
des échanges qui donneront lieu a la compréhension
réciproque a la fois du parcours familial, avec le vécu
du handicap, mais également du fonctionnement sin-
gulier de I'IME, et de I’accompagnement qu’il pro-
pose. Cette étape d’harmonisation des points de vue
nous parait essentielle dans la mise en ceuvre de
I’accompagnement proposé aux familles pour leur
enfant. Chaque choix éducatif s’effectue dans la dis-
cussion avec la famille, décisionnaire éclairée du
projet de son enfant, en lien avec notre évaluation.
Rappelons que les enfants accueillis a I'IME ont
entre 12 et 20 ans, les familles sont déja informées
de la nature du handicap de leur enfant. Elles sont
inscrites dans un parcours plus ou moins long, plus
ou moins complexe. Afin d’assurer le meilleur ac-
compagnement possible, les professionnels prennent
le temps d’écouter les familles, d’expliquer I’ expres-
sion spécifique du TSA dans la trajectoire de leur en-
fant. Les familles viennent avec leurs connaissances
et leur regard sur leur enfant mais aussi avec les re-
présentations de 1’autisme, en lien avec leur vécu et
les informations auxquelles elles ont eu acces. Nous
essayons d’ajuster leur vision grice a notre expé-
rience et de les aider a mieux comprendre 1’autisme
de leur enfant, au regard de son parcours et de la

période singuliere qu’est I’adolescence 2.

Des le processus d’admission, une série d’entre-
tiens est donc proposée aux parents. La directrice
et le médecin psychiatre, puis la psychologue, vont
revenir avec les parents sur le parcours de 1’ado-
lescent, son handicap, les retentissements familiaux
de cette situation, etc. Ces rencontres sont basées
sur la transparence qui doit bien entendu étre com-
patible avec I’intimité des familles mais également
avec 'intimité de I’équipe. L’équipe attend des pa-
rents qu’ils s’expriment avec sincérité, tout en étant

1. Les parents, des adolescents de I'IME et certainement plus largement, ont été souvent confrontés avant 1’admission a
I’'IME, a des ruptures d’accompagnement par des équipes, avec le retour au domicile de leur enfant. Des orientations non suivies
d’effets, des discours contradictoires et ne les aidant pas a faire face aux difficultés de leur enfant.

2. Cf. BS n°® 43 « Accompagnements partagés pour un parcours de vie réussi » 1’adolescence dans tous ses états
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libres d’aborder ou non certains sujets. Elle explique
le fonctionnement de I'IME, en abordant ses limites.
Ce temps permet également aux familles d’exprimer
leurs inquiétudes, notamment en ce qui concerne
I’ orientation en IME, qui signe, pour ceux qui étaient
encore scolarisés (ULIS) en milieu ordinaire, un re-
noncement. Pour certains parents, le handicap sévere
ne semble pas concerner leur enfant, et, de ce fait,
son intégration au sein d’un groupe d’adolescents
porteurs de TSA aux expressions cliniques hétéro-
genes, inquiete.

Lorsque I’admission de I’adolescent est actée,
un contrat est signé entre les parents et 'IME. C’est
I’occasion pour I’établissement de souligner qu’il
n’y a pas de relation hiérarchique mais un engage-
ment mutuel autour d’un projet commun. Chacun
doit tenir sa part d’engagement et chacun peut rap-
peler a 'autre son engagement. La parole se doit
d’étre libre et respectueuse. Ce contrat permet d’ex-
pliciter les procédures qui concrétisent et mettent en
ceuvre cet engagement mutuel.

Quand et comment ont lieu ces rencontres ? Com-
ment travaille-t-on avec les familles ?

A T'IME, nous rencontrons régulierement les
familles : lors de rendez-vous planifiés (entretiens
psychologiques ou éducatifs, médicaux, guidance
parentale, restitution du PAI, réunions de familles,

réunions paramédicales, etc....) mais aussi lors de
rencontres informelles. Les parents viennent accom-
pagner ou chercher leur enfant au minimum une fois
par semaine (des taxis collectifs étant mis en place
pour les autres trajets) afin d’assurer un dialogue
continu et régulier avec les différents membres de
I’équipe. Ces temps sont un atout qui permet de ren-
forcer les liens par des échanges chaleureux. Cela
nous permet d’évoquer la vie de I’adolescent a I'IME
et celle au domicile. Ainsi, chacun des acteurs pos-
sede les informations importantes, I’équipe recueille
les renseignements nécessaires a I’accompagnement
et a son ajustement éventuel. La famille obtient une
visibilité concernant les progres de son enfant. Ces
rencontres informelles participent a la construction
progressive d’un lien de partenariat entre les familles
et les professionnels. Une meilleure connaissance, et
reconnaissance, de chacun s’établissent griace a cette
écoute réciproque et la mise en valeur des progres de
I’adolescent.

Durant ces échanges, formels et informels, il faut
tenir compte des différences de perceptions, et donc
de points de vue. Bien évidemment, les parents ne
percoivent pas leur enfant tel que le percoivent les
professionnels. Les parents sont les premiers ex-
perts de leur enfant, ils connaissent mieux que qui-
conque ses préférences, ses aversions, ses habitudes
du quotidien. Ces connaissances sont fondamentales
et précieuses lors de la mise en place de I’accompa-

professionnelles et parentales

Harmonisation des points de

COOPERATION

Alliance des compétences

Harmonisation des attentes

vie

Figure 1 : Modéle de co-construction et de mise en ceuvre du projet de ’adolescent
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gnement. Les parents ressentent les difficultés et les
potentiels de leur enfant, cette perception est influen-
cée par leur vécu, une relation affective, subjective
intriquée a une connaissance plus ou moins appro-
fondie des TSA. Confrontées au handicap et a ses
manifestations (Cottenceau, 2012), les familles ont
parfois des difficultés a faire la part des choses entre
le normal et le pathologique, entre une petite diffi-
culté et un retard important, entre de petites aides
apportées et un manque d’autonomie avéré.

De cette représentation que les parents se font
de leur enfant, vont émerger des projections pour
I’avenir de celui-ci. Ces projections, proches d’une
« illusion anticipatrice » (Lebovici et al., 1985),
vont amener les parents a penser un avenir pour
leur enfant, avec des possibilités qui ne se réalise-
ront peut-étre pas, ou avec des difficultés qu’ils ne
rencontreront pas forcément non plus. Certaines fa-
milles surestiment le potentiel d’évolution de leur
enfant tout en minimisant les déficiences avérées.
D’autres, en revanche, vont avoir tendance a mettre
en avant les difficultés rencontrées sans tenir compte
des progres effectués et a venir. Le role de I’équipe
pluridisciplinaire est d’expliquer les réalités et de
mettre en valeur les potentiels de progression de
leur enfant. C’est a nous, professionnels éclairés de
connaissances objectives, de réduire le flou tout en
laissant des perspectives encourageantes pour 1’ave-
nir.

La prise en compte de I’impact du handicap et de
la singularité des situations

Les rencontres avec les parents sont singulieres
en raison du parcours de I’enfant et de sa famille.
Pour certaines familles, la souffrance et la déception
sont encore tres présentes. Elles cheminent vers une
prise de conscience du handicap de leur enfant, vers
une réalité qui n’est pas celle imaginée. Le choc de
I’annonce diagnostique n’est pas encore dépassé par
tous, d’autant plus qu'un certain nombre d’enfants
continuent a recevoir un diagnostic de TSA assez tar-
divement. Ce « temps interminable » (Scelles Korff-
Sausse, 2011) plonge les familles dans un boulever-
sement. Le deuil de I’enfant « normal » et le deuil de
la guérison sont a prendre en compte dans le travail
avec les familles. Notre role est de les accompagner
au mieux en respectant ce qu’elles sont et non de les
accabler d’une réalité difficile (Dionne et al., 2006).
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Les mots que nous employons, doivent étre pensés,
anticipés, car certains vont s’inscrire de facon indé-
1ébile dans I’esprit des parents. Il nous faut employer
des mots justes, choisis de maniere individuelle en
fonction du degré d’acceptation des parents, de leur
connaissance des TSA et de leur vécu actuel.

Si le choix des mots est important, la prise en
compte de la culture et I'origine des familles le
sont tout autant. Professionnels, nous sommes for-
més, entrainés, habitués a nous référer a la culture
occidentale, qui est a I’origine des approches édu-
catives recommandées dans I’accompagnement des
personnes avec autisme. A I'IME, nous rencontrons
des familles d’origines culturelles variées. Il nous
faut prendre en compte leurs conceptions du handi-
cap et de son accompagnement. Notre devoir est de
faire progresser 1’adolescent quelles que soient sa
culture et celle de sa famille.

De I’échange a la confiance : co-construire un
projet

Grace aux liens que nous tissons avec les fa-
milles, une relation de confiance s’instaure et per-
met progressivement de les aider dans 1’accepta-
tion de leur réalité et ainsi construire ensemble, co-
construire, le projet de leur enfant. L’approche posi-
tive est valorisée en s’appuyant sur les compétences
de I’adolescent et sur son potentiel de progression. Il
s’agit, ensemble, de déceler les possibles. Pour éla-
borer un tel projet, les professionnels s’appuient sur
des données objectives issues des évaluations plu-
ridisciplinaires. Ces données sont parfois a rappro-
cher des représentations parentales plus affectives,
subjectives, ce qui va permettre I’ harmonisation des
points de vue de chacun concernant 1’adolescent ac-
cueilli, ses potentiels et ses besoins.

L’importance de I’harmonisation des points de vue

Ce travail avec les familles permet de mettre en
place un langage commun pour I’accompagnement :
une harmonisation du langage. Ce socle commun va
favoriser une compréhension mutuelle et ainsi déga-
ger des attentes communes pour 1’adolescent accom-
pagné. Au sein de I'IME, 1’adolescent est amené a
faire partie d’'un nouveau groupe social. Ce groupe
est composé de plusieurs entités qui vont émettre
des attentes a prendre en compte dans le processus
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éducatif.

L’harmonisation des attentes
De I’harmonisation des points de vue a I’harmoni-
sation des attentes

’IME fait partie d’un ensemble dynamique qui
comprend différents acteurs (Figure 2), agissant au-
tour et pour une personne : 1’adolescent avec TSA.
Cet adolescent est entouré de sa famille au sens large
(parents, fratrie, grands-parents, etc.) mais égale-
ment de 1’équipe pluridisciplinaire de I'IME et des
intervenants extérieurs (acteurs essentiels a ne pas
négliger). Tous se coordonnent autour de lui afin de
co-construire un projet de vie qui va se baser sur les
attentes, harmonisées, de chacun des acteurs de cet
ensemble dynamique. ”harmonisation des attentes
va se créer au cours d’échanges réguliers, dont nous
avons déja évoqué I’importance.

Les attentes de chacun et le respect des expertises

Chaque membre de I’ensemble possede ses
propres attentes envers les autres (Figure 3). Nous
regroupons les attentes de I'IME et celles des inter-
venants extérieurs sous la dénomination « Attentes
des professionnels ». Celles que nous avons identi-
fiées vont €tre le point de départ de la co-construction
du projet de I’adolescent accompagné. Plus ces at-
tentes vont s’harmoniser, avoir un sens partagé par
chacun des acteurs, plus elles les motiveront a s’en-
gager dans le projet, en vue de la progression et
du bien-étre de 1’adolescent. Dans cette démarche,
la prise en compte et le respect des expertises de
chacun sont alors essentiels. Chaque acteur, par ses
spécificités et ses différences, permet une complé-
mentarité, mais doit assurer une réciprocité. L’ ado-
lescent ne doit pas €tre mis de c6té durant ce temps.
Sa compréhension de lui-méme et de ses troubles,
ainsi que de ses appétences, doit €tre mise en avant.
La famille quant a elle, s’attend a ce que les profes-
sionnels prennent en compte, dans 1’élaboration et la
mise en ceuvre du projet de son enfant, ses connais-
sances, son expérience, son expertise propre. C’est
par sa pluridisciplinarité que I’équipe de I'IME, et
les intervenants extérieurs, propose une approche
globale et des réponses ciblées aux besoins identi-
fiés.

Trouver un sens commun a toutes ces attentes :
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Uenjeu de I’harmonisation

L’enjeu est ici, au travers d’un dialogue basé
sur le respect mutuel et la confiance, de parvenir a
un consensus entre tous les acteurs et leurs attentes
pour co-construire un projet pertinent et cohérent.
Pour que la coordination de toutes attentes ait lieu
et soit solide, les acteurs doivent rapprocher leurs
points de vue et définir ensemble un plan d’action
commun, d’attentes et donner du sens a I’accompa-
gnement proposeé.

L’harmonisation des attentes est sous-tendue par
un dialogue sincere et permanent. Celui-ci doit per-
mettre un examen croisé de différentes paroles, ou
chacun s’engage. Un dialogue réussi va aboutir a un
diagnostic intégrant les arguments des participants
et une conclusion dans laquelle chacun se retrouve.
L’écoute et la prise en compte sont alors fondamen-
tales. L’enjeu de cette étape est de faire apparaitre
une vision commune de la situation afin de faire
émerger des objectifs, qui seront ensuite validés.

La démarche d’évaluation : un outil prépondérant
dans ’harmonisation des attentes

Pour avoir des attentes réalistes, il est primor-
dial d’établir une cartographie de 1’adolescent, sur
la base d’une période d’évaluation et d’observation.
Ces évaluations et ces observations permettent de
fixer des objectifs de travail au plus prés des be-
soins de I’adolescent autiste et ainsi lui proposer un
accompagnement pertinent. Il est nécessaire d’ob-
server 1’adolescent dans son intégralité, et dans son
individualité.

La démarche d’évaluation se décline en diffé-
rentes étapes qui peuvent €tre menées en simultané.
De maniere générale, il est primordial de prendre en
compte les ressources de 1’adolescent, ses capaci-
tés, ses appétences mais également ses déficits et ses
zones de vulnérabilité. La démarche d’évaluation se
veut pluridisciplinaire et est donc menée par les dif-
férents professionnels :

- L’évaluation fonctionnelle éducative : consiste a
observer I’adolescent dans son milieu éducatif (envi-
ronnement collectif, fonctionnement avec ses pairs,
lors des apprentissages, dans la vie quotidienne).
Les données sont objectivées avec la cotation d’une
grille, congue par I’équipe pour étre le plus adaptée
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possible.

- L’évaluation psychologique : avec des outils qui lui
sont propres, et adaptés aux profils des adolescents
accueillis (TTAP, EFI, VABS, etc.), la psychologue
va examiner le fonctionnement cognitif de 1’adoles-
cent mais également ses compétences fonctionnelles,
son niveau d’autonomie et I’adaptation des compor-
tements.

- ’évaluation orthophonique : avec des outils stan-
dardisés (ComVoor, ELO, etc.) ou développés par
I’IME, I’orthophoniste va évaluer les compétences

de communication (expressive et réceptive) fonc-
tionnelle de 1’adolescent afin de proposer une réédu-
cation adaptée, et si besoin, la mise en place d’un
outil de communication alternatif ou augmentatif.
Le Pecs (Picture Exchange Communication System)
est proposé a un certain nombre d’adolescents (ver-
baux ou non) qui présentent une communication non
fonctionnelle. ’équipe pluridisciplinaire est formée
a cet outil afin qu’il soit décliné dans le quotidien et
généralisé en interne et a I’extérieur de 1’établisse-
ment.

Figure 2 : Les différents acteurs du systéme en relation, prémices d’un dialogue et d’une coordination

LA FAMILLE

* Prise en compte des particularités
du handicap

* Expertise de I'équipe

* Attentes éducatives : autonomie

* Progression continue

* Accompagnement médical

* Accompagnement social

* Accompagnement psychologique

* Développement des compétences
scolaires

* Bienveillance
* Soutien
* Guérison

LES PROFESSIONNELS

* Respect du fonctionnement, du
réglement

* Prise en compte de I'expertise

* Echange d’informations, de savoirs,
de savoir-faire, d’outils

* Soutien

® Participation de la famille et des
autres partenaires

* Compréhension

* Engagement

* Bien-étre de I'adolescent

e Progression de I'adolescent

LUADOLESCENT

¢ Cadre contenant
* Collectivité, étre avec ses pairs

* Prise en compte de son
individualité

* Réciprocité

* Confiance, sécurité

* Motivation

* Prise en compte des particularités
(dans I'environnement

+ Bienveillance

* Progression
* Quverture vers |'extérieur
* Avoir une place dans la société

Figure 3 : Les attentes des différents acteurs
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- I’évaluation scolaire : elle est réalisée par 1’ensei-
gnante a partir d’une grille fournie par I’inspection
ASH (Adaptation scolaire et Scolarisation des éleves
Handicapés). Cette grille permet de lister les acquis
portant sur les comportements d’éleve, le langage
et la communication, les capacités scolaires mais
également les compétences motrices ainsi que la co-
ordination oculo-manuelle. Elle permet également
de définir les pistes de travail et les objectifs a mener
dans le cadre scolaire.

- I’évaluation médicale : le médecin et I’infirmiere
examinent 1I’état de santé général de 1’adolescent,
recherche de comorbidités, des examens médicaux
sont prescrits et sont proposés des aménagements
dans le quotidien pour prévenir certains troubles so-
matiques fréquemment rencontrés (troubles gastro-
cesophagiens, épilepsie, etc.).

- L’évaluation sociale : 1’assistante sociale examine
les conditions de vie de 1’adolescent de sa famille,
elle identifie des besoins spécifiques tels que des
aménagements du domicile ou la mise en place de
séjours de répit ou de vacances adaptées.

- L’évaluation et les attentes de la famille : la famille
est associée a la démarche d’évaluation et sollici-
tée pour la cotation de certains outils (VABS, TTAP,
etc.). Cette coopération permet a I’équipe pluridisci-
plinaire d’obtenir des informations précieuses et pré-
cises sur le fonctionnement de 1’adolescent accom-
pagné. C’est également durant cette période d’éva-
luation que nous recueillons a nouveau les attentes
de la famille concernant des apprentissages spéci-
fiques a mettre en place.

Ces évaluations vont guider les praticiens dans la
détermination d’objectifs précis et dans la maniere
de les mettre en ceuvre. Elles sont également la base
du consensus qui doit s’opérer avec la famille.
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Focus : Travailler avec les intervenants
extérieurs

L’IME propose un accompagnement global
de I’adolescent. Néanmoins, cet accompa-
gnement ne saurait €tre sans limite. Pour
répondre a certains besoins spécifiques,
qui peuvent dépasser nos moyens, nous
travaillons avec des intervenants extérieurs.
L’adolescent et sa famille doivent rester
libres dans le choix des professionnels et
pouvoir compléter I’équipe pluridiscipli-
naire que nous proposons en fonction de
leurs attentes. Accompagnants, orthopho-
nistes, psychologues, éducateurs sportifs,
organismes de séjours adaptés, équipes
scolaires, etc., nombreux sont les partenaires
extérieurs que nous devons inclure dans
notre systeme dynamique, et effectuer ce
travail d’harmonisation des attentes afin
de garantir la pertinence du projet global.
Ce renforcement de I’accompagnement par
la complémentarité ne peut étre efficace
que si I’équipe pluridisciplinaire de I'IME
exprime une réelle volonté de travailler avec
les partenaires extérieurs, chez qui nous
allons solliciter, voir susciter, une volonté
réciproque de partenariat.

Concretement, 1’équipe de I'IME fait un
effort de prise de contact avec ces différents
partenaires. A chaque admission, nous
listons avec la famille les intervenants
extérieurs auxquels nous proposons une
rencontre afin d’amorcer le dialogue né-
cessaire. Nous évaluons la cohérence de
nos attentes respectives et 1’effectivité de
notre complémentarité. Il s’agit de préserver
une continuité dans 1’accompagnement
de l’adolescent concerné. Nous sommes
vigilants a maintenir un dialogue régulier,
afin de pouvoir procéder aux ajustements
nécessaires.
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’alliance des compétences et la coopération

Une fois I’harmonisation des points de vue et des
attentes construite, la synergie se met en ceuvre afin
que l’alliance des compétences parentales et pro-
fessionnelles se traduise dans I’accompagnement du
jeune (Figure 4). Se met alors en place le systeéme
dynamique évoqué précédemment avec la mise en
application du projet, sur la base des attentes de cha-
cun et avec I’expertise de chacun. Le déploiement
de cet accompagnement individualisé est a mettre en
place dans des modalités collectives. La coopération
des différents acteurs devient alors opérationnelle,
visant un objectif global d’appartenance a la société,
d’adaptation des comportements et de compréhen-
sion du monde.

ATTENTES HARMONISEES

-Avec: observations cliniques, grille
d’observation et évaluations formelles

-Echanges réguliers avec la famille
-Prise en compte des appétences du jeune

-Traduites dans les outils de FIME : PAI, projets
éducatifs, etc.

Accompagnement
del’adolescent
CO-CONSTRUCTION

INDIVIDUALITE / COLLECTIVITE
-Education structuree : ABA, TEACCH, PECS
-Aménagement des locaux, des activités

-Particularités sensorielles

De I’évaluation au Projet d’Accompagnement In-
dividualisé

A la suite de la démarche d’évaluation, le Pro-
jet d’Accompagnement Individualisé (PAI) va étre
construit. Celui-ci va établir des objectifs d’appren-
tissage individualisés et collectifs (appartenance a la
société, adaptation des comportements, compréhen-
sion sociale). Le PAI définit les activités spécifiques
proposées a 1’adolescent. Elles vont lui permettre
la généralisation des compétences dans différents
contextes (externat, internat, ateliers, etc.). Le PAI
tient compte des objectifs qui sont travaillés a do-
micile (pour une cohérence des outils et approches
utilisés) et les attentes des familles. Il est rédigé par
les éducateurs référents de son groupe en collabo-
ration avec la psychologue et I’orthophoniste. Il est
ensuite proposé a 1’équipe entiere pour une premiere
validation puis aux parents qui peuvent apporter des
modifications avant de donner également leur accord
pour I’application de ce PAL

MISE EN APPLICATION DU PROJET
-Apprentissages individualisés

- Planningindividualisé enfonction des objectifs
-Appartenance aun groupe de référence

- Tenir compte des particularités

-Visiona court, moyen et long terme

-G énéralisation des acquis

EXPERTISE DECHACUN

- Famille : connaissance de son enfant, des
TSA et des outils

C
(0)
(0
>
=
R
A
T
I

(0)
N

-IME : connaissance théorique, approches
educatives specifiques et formation

- Partenaires extérieurs : accompagnants,
soignants, etc,

OBJECTIF GLOBAL :
Appartenance a la société, adaptation des comportements et compréhension du monde

Figure 4 : La mise en ceuvre de ’accompagnement a ’IME Cour de Venise
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Vignette clinique : La mise en place du
Pecs

Certains adolescents arrivent a I'IME en
présentant une communication non fonc-
tionnelle, sans utilisation d’un outil de
compensation. Apres évaluation de 1’or-
thophoniste, nous allons leur proposer la
mise en place du PECS pour développer une
communication plus fonctionnelle. L’ outil
va étre individualisé en définissant le niveau
de symbolisation de 1’adolescent et donc
le type de pictogramme a utiliser (photos,
dessin, mot).

L’équipe pluridisciplinaire est formée a cet
outil mais un transfert des compétences
va devoir d’opérer vers la famille, et les
différents intervenants ou aidants, afin que
I’adolescent puisse utiliser son systeme
de communication dans tous les contextes
de vie. Pour ce faire, 1’orthophoniste va
recevoir régulierement la famille, leur
expliquer I’intérét du Pecs et recueillir leur
consentement pour sa mise en place, puis
leur apprendre a I’utiliser. Elle va montrer
comment on utilise le classeur de commu-
nication, peut montrer de petites séquences
vidéo de leur adolescent utilisant le Pecs.
Elle va définir avec la famille quels sont les
pictos utiles a domicile afin de préparer le
classeur de 1’adolescent.

L’adolescent va donc utiliser son classeur
de communication a I’IME et au domicile,
des échanges réguliers vont concerner cet
outil pour qu’il soit toujours adapté et
correctement alimenté. Lorsque le jeune
change de phase ou de support (passage sur
tablette), la famille en est informée afin de
pouvoir s’ajuster. Elle peut également nous

solliciter a tout moment pour toute aide
qu’elle jugerait nécessaire.

C’est donc grace a la mise en commun
d’un outil (formalisé dans le PAI), un trans-
fert de compétences et des échanges régu-
liers qu’une véritable coopération se met en
ceuvre.

ARAPI - Licence CC v.4.0 Int.
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La coopération

La coopération résulte de I’action de construire
un projet ensemble (le bien-Etre, I’autonomie et 1’in-
clusion dans la société de I’adolescent accueilli);
ainsi que des liens qui se tissent pour les réali-
ser. Elle nécessite confiance et compréhension ré-
ciproque : étre ensemble et faire ensemble. Relation
de confiance qui est une notion centrale dans notre
champ d’intervention (Rogers, 2001).

La coopération entre I’'IME et les parents s’ali-
mente en permanence, au quotidien. Nous sommes
attentifs a la qualité de relation que nous avons dé-
veloppée avec la famille pour collaborer dans les
meilleures conditions. Nous nous réinterrogeons en
permanence sur la qualité de 1’alliance thérapeutique
qui sous-tend cette coopération et sur le respect du
contrat par chacun.

Les instances de concertations propices a 1’ali-
mentation et au maintien de cette coopération font
partie intégrante de la vie institutionnelle. Ces temps
formels sont présents dans la vie institutionnelle de
I’IME. Ils sont a destination des professionnels, des
familles, des jeunes. Ils se déclinent en plusieurs
instances spécifiques permettant de discuter de I’ac-
compagnement, des outils utilisés, des objectifs visés
et des actualisations nécessaires :

- La remise du PAI : Lorsque nous présentons le PAI
a la famille, nous expliquons précisément ce que
nous travaillons avec leur enfant par les activités re-
tenues. C’est un moment qui permet de rapprocher
les points de vue et de s’assurer de la cohérence de ce
qui est proposé en fonction des contextes de vie. Les
parents vont identifier les objectifs travaillés qu’ils
souhaitent reprendre a domicile et nous leur fournis-
sons le matériel nécessaire (supports visuels, etc.).
L’équipe peut ajuster certains types de guidance a
mettre en place en fonction des informations don-
nées par la famille. C’est donc un véritable temps
d’échange de connaissances et des savoir-faire afin
de mettre en ceuvre ensemble le PAI le plus pertinent
possible.

- Les entretiens individuels avec différents profes-
sionnels : les différents professionnels de 1’équipe
pluridisciplinaires peuvent &tre amenés a recevoir
les parents : le médecin pour des entretiens relatifs a
la santé de 1’adolescent, 1’assistante sociale, la psy-
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chologue pour la guidance parentale, la directrice,
etc.

- Les réunions de parents : Les parents sont recus
collectivement par I’équipe dans les locaux utilisés
par leur enfant. C’est I’occasion de présenter son
travail et tous les supports utilisés. Un temps de
réunion est ensuite animé par la directrice afin de
présenter les projets en cours, d’aborder 1’actualité
de I’établissement, toujours dans I’objectif que les
parents comprennent le fonctionnement institution-
nel et se I’approprie le mieux possible. Ces réunions
sont également propices aux échanges entre les pa-
rents, précieux pour les connaissances partagées, et
pour le soutien qu’ils s’apportent.

- Les fétes de I'IME : sans contenu formalisé, ces
fétes permettent aux adolescents, aux parents et aux
professionnels de se retrouver. C’est un moment ou
I’on « fait ensemble » et qui permet donc 1’échange
de savoir-faire pratiques.

- Les réunions paramédicales : durant ces réunions,
nous pouvons proposer de petites formations col-
lectives sur les particularités de fonctionnement des
personnes avec autisme. C’est également un temps
privilégié pour s’entretenir plus longuement, en in-
dividuel, avec I’orthophoniste, le médecin, 1’infir-
miere, I’enseignante spécialisée, 1’ostéopathe et la
psychologue.

- Le brunch dominical : certains dimanches matin,
les brunchs sont proposés aux cinq familles dont les
enfants sont a I’internat (séquentiel). Cela nous per-
met de montrer les outils utilisés a I’internat (visant
principalement a I’autonomie) et discuter de leur
mise en place a domicile. La encore, de nombreux
échanges entre familles se font. Ils permettent un
transfert de compétences qui ne passe pas forcément
par I’institution.

- L’accompagnement de leur enfant : 1’objectif de
celui-ci entre domicile et IME est de maintenir un
contact régulier et fréquent.

Les instances de coopération informelles sont
des moments de rencontre entre des membres de
I’équipe pluridisciplinaire et la famille. Il n’est pas
possible de faire une liste exhaustive des temps
d’échanges informels entre les parents et profession-
nels. IIs existent généralement dans des lieux comme
les rendez-vous médicaux, I’intervention d’un pro-
fessionnel a domicile, des accompagnements dans
des manifestations culturelles, etc. Ces temps in-
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formels, désignés comme « interstitiels » (Fustier,
2012) sont souvent les premiers pas vers un échange
concret de compétences. Ils font 1’objet d’un fort in-
vestissement de la part des membres de 1’équipe et
favorisent les échanges du fait de leur aspect moins
conventionnel. Les parents osent parfois plus, ou
parlent d’avantage, ils nous donnent d’autres infor-
mations et ont davantage de demandes.

Toutes confondues ces instances formelles et in-
formelles visent a maintenir la relation de confiance
dans le « faire ensemble ». Durant ces temps, les
familles peuvent nous voir accompagner leur enfant
et nous pouvons observer la famille avec I’enfant,
échanger des informations, des savoir-faire. Les fa-
milles peuvent également voir leur enfant évoluer
dans un autre contexte et se rendre compte de cer-
taines compétences.

La coopération est donc primordiale dans 1’ac-
compagnement que nous proposons afin de s’assurer
de la généralisation des compétences acquises par
I’adolescent dans tous ses contextes de vie. Pour ce
faire, I’équipe pluridisciplinaire étudie en perma-
nence la possibilité de renforcer ces temps, notam-
ment en développant les formations, assurées par les
professionnels de I’équipe, pour les familles, en pro-
posant d’avantage d’interventions a domicile ou en
augmentant les partenariats avec les intervenants ex-
térieurs. Toutes ces pistes ne peuvent pas étre inves-
ties simultanément car nous somsommes confrontés
a une réalité de fonctionnement qui nous limite.

Conclusion

L’équipe de 'IME Cour de Venise a résolument
choisi de créer une place pour les parents des jeunes
adolescents accueillis qui permette la construction
d’une coopération dans les soins apportés a leur en-
fant. Les familles ont trées souvent €té€ ballottées,
confrontées a des abandons d’accompagnement, des
diagnostics assénés apres avoir été retardés, des re-
tours au domicile. Elles ont développé une capacité
de survie, soit dans un apparent fatalisme vis-a-vis
des propositions ou une tendance a exiger telle ou
telle méthode, ou tout autre mode de méfiance. Il faut
donc que I’équipe se mobilise pour faire les premiers
pas dans la direction d’un partenariat réaliste et cha-
leureux... L’expérience de ces dix années montre
que les familles, apres souvent un temps d’hésitation
et de scepticisme, s’engagent avec nous dans un dia-
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logue clair.

Nous avons donc mené un travail collectif de ré-
flexion sur cet enjeu de la coopération. Comment la
rendre effective et fonctionnelle, comment s’assu-
rer de son maintien dans le temps.? En équipe, et
guidés par le Pr Catherine Barthélémy, nous avons
formalisé notre action, dont nous rendons compte
dans cet article. La volonté d’associer les familles
dans notre engagement s’ajoute a notre préoccupa-
tion quotidienne de mettre du sens sur nos pratiques
et sur les techniques éducatives employées. Penser la
pratique, avoir la capacité de prendre de la distance
sur ce que I’on propose est une des garanties d’un
accompagnement de qualité, respectueux de la per-
sonne (Rogé et al., 2008).

Cette démarche nous conforte dans 1’idée qu’il
est possible de construire une coopération entre pa-
rents et professionnels en respectant les divers axes
de construction de I’accompagnement. Elle en sou-
ligne également certaines limites, notamment la spé-
cificité de I’accompagnement collectif. Celui-ci ne
permet pas I’individualisation exclusive souhaitée
dans un premier temps par les parents, avant qu’ils
ne constatent ’intérét du collectif. Parmi les autres
limites, nous pouvons évoquer le manque de temps
de rencontre avec les familles, le manque d’infor-
mation des familles concernant les TSA et les outils
d’accompagnement, la difficulté a accompagner les
fratries, le manque d’interventions a domicile. Ces
constats constitueront nos enjeux de demain pour
persévérer et améliorer notre engagement aupres des
personnes avec autisme.
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L’ intervention chez les enfants présentant un TSA

qui font de 1’écholalie

M.Borgeat, A.R.Dugal-Tremblay, L.Dumont, S.Le Gall'

Introduction
“article est un résumé de la conférence don-
I née par les étudiantes a la maitrise en or-
thophonie Madeleine Borgeat, Audrey-Rose
Dugal-Tremblay, Lily Dumont et Sandrine Le Gall
dans le cadre des conférences Beaux-midis de

1’Ecole d’orthophonie et d’audiologie de 1’Univer-
sité de Montréal en décembre 2019.

Lien vers la conférence :

https://eoca.umontreal.
ca/calendrier/
nos—etudiants—-nous—-informent
-beau-midi-du-18-decembre/

Présentation des expertes

Ana Inés Ansaldo, Ph.D - professeure titulaire
a I’Ecole d’orthophonie et d’audiologie de 1’Uni-
versité de Montréal et chercheure et directrice du
Laboratoire de plasticité cérébrale, communication
et vieillissement au CRIUGM

Boutheina Jemel, Ph.D - professeure agrégée
a I’Ecole d’orthophonie et d’audiologie de 1’Uni-
versité de Montréal et chercheure au Centre de
recherche en neuropsychologie et cognition et au
centre de recherche du CIUSSS du Nord-de-1’{le-de-
Montréal. Responsable du Laboratoire de Recherche
en Neurosciences et Electrophysiologie Cognitive

Anne-Alexandre Larrivée, M.P.O, O(C) - Coor-
donnatrice de stages en orthophonie et superviseure
a la clinique universitaire de 1’Ecole d’orthophonie
et d’audiologie de I’ Université de Montréal

Julie Mclntyre, M.O.A - professeure de forma-
tion pratique agrégée et directrice de 1’enseignement
clinique a I’Ecole d’orthophonie et d’audiologie de

I’Université de Montréal
L’écholalie

L’écholalie est la répétition d’énoncés/mots en-
tendus précédemment d’une personne dans I’envi-
ronnement ou d’un enregistrement (radio ou télévi-
sion) (Stiegler, 2015). Elle fait partie des comporte-
ments verbaux non conventionnels pouvant étre ob-
servés chez des enfants ayant un trouble du spectre
de I'autisme (TSA). Par contre, ce ne sont pas tous
les enfants avec un TSA qui font de I’écholalie et ce
comportement est également présent chez d’autres
populations. Par exemple, il peut se manifester chez
les personnes ayant un trouble développemental du
langage, les adultes avec une démence ou encore
chez les enfants neurotypiques. Il existe un conti-
nuum en ce qui concerne 1’exactitude de la répétition
de I’énoncé (Prizant, 1984). Avec 1’écholalie rigide,
la répétition de I’énoncé est pure et exacte. Avec
I’écholalie mitigée, la répétition est faite avec des
modifications de I’énoncé (ex. : effacement, ajout ou
substitution de mots, changements dans les aspects
supra-segmentaux comme 1’accent et I’intonation).

Les types d’écholalie

Il existe principalement deux formes d’écholalie
selon le temps écoulé entre la production originale et
I’énoncé écholalique (Prizant, 1984). L’écholalie im-
médiate survient immédiatement apres 1’énoncé de
I’interlocuteur ou a I’intérieur de deux tours de pa-
role. Quant a I’écholalie différée, elle survient plus
de deux tours de parole apres 1’énoncé, mais le plus
souvent, des heures ou méme des jours plus tard. Un
enfant peut faire a la fois de 1’écholalie immédiate et
de I’écholalie différée. Ces deux formes peuvent étre
produites avec ou sans intention de communication
et peuvent étre interactives ou non.

1. Etudiantes en orthophonie. Mail : madeleine.borgeat@gmail.com
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Les fonctions de 1’écholalie

Nous avons longtemps pensé que les répétitions
écholaliques étaient dépourvues d’intention commu-
nicative et signifiaient qu’il y avait une incompréhen-
sion de la part de I’enfant (Prizant, 1984). Sachant
que ce n’est pas toujours le cas, il est d’'une grande
importance de savoir a quoi sert 1’écholalie chez un
enfant avec un TSA. Cela peut d’ailleurs nous aider
a guider I’intervention.

Prizant et ses collegues (1984) ont fait des analyses
d’énoncés écholaliques de plusieurs enfants ayant
un TSA. Ces analyses ont mené a des catégories
désignant différentes fonctions de 1’écholalie. Les
énoncés varient selon ’interactivité et la compré-
hension du modele original. Certaines fonctions sont
communes aux deux formes d’écholalie.

Voir tableau 1.

Traitement de 1’information

Le traitement de I'information des personnes
ayant un TSA differe de celui des personnes neu-
rotypiques. Chez les individus ayant un TSA, il y
a un surfonctionnement de la perception de bas ni-
veau, ¢’est-a-dire un traitement de 1’information plus
perceptuel. Cela signifie que les couleurs, les sons,
ou toute autre caractéristique perceptuelle, sont plus
faciles a traiter. Comme la perception de bas niveau
est supérieure chez les personnes avec un TSA, ce
qu’ils percoivent occupe plus de place au sein de leur
mémoire, signifiant qu’ils y ont plus facilement ac-
ces. Chez les individus neurotypiques, le traitement
de I’information se fait de maniere plus sémantique,
ce qui veut dire que ces derniers remplacent plus ra-
pidement ce qu’ils percoivent par la compréhension.
D’ailleurs, un individu neurotypique ne pourrait
pas nécessairement mémoriser un aspect perceptuel
aussi facilement qu’un individu ayant un TSA. Tou-
tefois, pour les individus neurotypiques, cela laisse
plus de place pour le raisonnement. Cette prémisse
est importante pour comprendre ce qui sous-tend les
manifestations de 1’écholalie. Il faut également sou-
ligner qu’il s’agit d’une hypothese relevée dans la
littérature : chez les personnes ayant un TSA, les
particularités nommées ci-haut impliqueraient une
prédominance de réponses perceptuelles stockées en
mémoire au détriment des réponses autogénérées,
ce qui réfere au langage autogénéré. Concretement,
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cela menerait a des réponses d’évitement stéréoty-
pées (ex. : un enfant qui répete « je sais pas, je sais
pas, je sais pas ») ou a de I’écholalie. Cela pour-
rait également mener a d’autres types de répétitivité
(B. Jemel, communication personnelle, 25 octobre
2019; Mclntyre, 2019).

Styles d’apprentissage

Tel que mentionné précédemment, 1’écholalie
s’inscrit dans le traitement cognitif du langage chez
certains enfants ayant un TSA, mais aussi chez
certains enfants neurotypiques. En fait, 1’écholalie
contribuerait au développement du vocabulaire, de
la syntaxe et du discours narratif (Dore, 1989 et
Schuler, 1979, cités dans Stiegler, 2015).

De facon générale, il y a deux grandes catégories de
styles d’apprentissage (Prizant, 1983). Le premier
est le style analytique, qui se traduit par 1’appren-
tissage d’éléments plus simples vers les éléments
plus complexes. Ainsi, les enfants ayant ce style
d’apprentissage vont apprendre différents mots de
facon isolée et ensuite les combiner pour former des
phrases. Le deuxieme style est celui a partir des«
gestalts ». Une « gestalt » est une unité langagiere
qui comprend plusieurs éléments (ex. : une phrase)
a laquelle nous ne donnons qu’une unité sémantique
(Prizant, 1983). Par exemple, la phrase « Donne-moi
le lait » pourrait €tre utilisée par un enfant et n’avoir
que la fonction sémantique du mot « lait », soit
pour nommer I’aliment sans pour autant le deman-
der. Cette « gestalt » pourrait aussi n’avoir qu’une
fonction de requéte pour demander n’importe quel
aliment, sans viser précisément le lait.

Les « gestalts » vont ensuite €tre analysées et sé-
quencées au fil de I’acquisition du langage (Prizant,
1983). Ce type d’apprentissage comporte plusieurs
stades. Le premier stade est celui ou les « gestalts
» sont utilisées par I’enfant, tel qu’expliqué ci-haut.
Le deuxieme stade est celui de la réduction. Durant
ce stade, les enfants peuvent prendre des parties des
différentes « gestalts » qu’ils ont dans leur répertoire
langagier et les recombiner ensemble. Le troisieme
stade est celui de I’isolement, qui consiste a associer
un sens a un mot. Le quatricme stade est celui de la
génération de phrases qui seront propres a I’enfant,
soit des phrases autogénérées (Blanc, 2013). L’ ap-
prentissage a partir des « gestalts » peut aussi étre
présent chez les enfants neurotypiques, mais cette fa-
con de traiter le langage s’estompe plus rapidement
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chez ces derniers que chez certains enfants ayant un
TSA (Prizant, 1983). Ainsi, comme chez les enfants
neurotypiques, les enfants ayant un TSA vont faire
la transition naturellement, mais plus tard, avec plus
de difficultés et parfois de facon moins complete
(Blanc, 2013).

Approches d’intervention

Lors de la consultation de la littérature scien-
tifique et des experts cliniques dans le domaine du
TSA et de I’écholalie, deux approches d’intervention
se sont distinguées : 1’approche comportementale et
I’approche sociopragmatique.

Approche comportementale (ou béhaviorale)

Cette consultation de la littérature sur I'inter-
vention aupres des enfants ayant un TSA qui font
de I’écholalie a permis d’identifier la revue systé-
matique réalisée par Neely et al. (2015) sur la ré-
duction de I’écholalie. En résumé, les auteurs pro-
posent des méthodes d’intervention comportemen-
tale pour cette population clinique. Ce type d’inter-
vention vise 1’apparition ou I’extinction d’un com-
portement avec le principe du renforcement. Dans
cette revue, le but de I’intervention comportementale
est la réduction de I’écholalie chez les enfants avec
un TSA. Egalement, elle offre une analyse exhaus-
tive de chacune des méthodes proposées incluant une
analyse des résultats et du niveau d’évidence. Néan-

moins, plusieurs limites des €tudes contenues dans
cette revue systématique ont été identifiées. En ef-
fet, la plupart des études présentées sont des études
de cas, ce qui correspond a un niveau d’évidence
faible selon 1’Académie américaine de neurologie
(AAN; Miller et al., 1999). De plus, malgré le fait
que la revue systématique ait été rédigée en 2015,
les études qu’elle contient datent pour la majorité
d’entre elles d’avant les années 2000. Ainsi, 1’évo-
lution des connaissances depuis la fin du 20e siecle
quant au phénomene de 1’écholalie n’est pas consi-
dérée. Finalement, les participants des différentes
études présentent une grande hétérogénéité en ce
qui a trait aux caractéristiques de leur profil. Par
conséquent, cela fait en sorte qu’il est plus difficile
de comparer les études entre elles. En bref, les mé-
thodes comportementales n’apparaissent pas comme
étant des approches d’intervention optimales pour
les enfants ayant un TSA qui font de 1’écholalie.
Plusieurs questions restent sans réponse a la suite
de la lecture de cette revue systématique. Sachant
que les méthodes d’intervention comportementale
ne sont pas toujours a privilégier, existe-t-il des si-
tuations pour lesquelles nous pourrions envisager
une intervention comportementale pour la réduction
de I’écholalie ? La consultation d’une experte dans
le domaine, Julie Mclntyre I a permis de déterminer
que cette pratique devrait €tre utilisée en dernier re-
cours, puisque I’écholalie a une fonction communi-
cative (communication personnelle, 24 octobre 2019
et 11 décembre 2019).

1. Julie McIntyre, M.O.A - professeure de formation pratique agrégée et directrice de I’enseignement clinique a 1’Ecole

d’orthophonie et d’audiologie de I’Université de Montréal

Fonction interactive

Fonction non interactive

* Prendre un tour de parole

» Compléter des routines verbales

» Déclaration/nommer

o Attirer I’attention sur so1

* Répondre « ou1 »

o Faire une demande d’objets/actions

e Protester

» Donner des directives pour diriger les
actions d’autrui

* Non focalisée : sans lien au contexte
actuel

o Répétition

» Auto-régulatoire : réguler ses
propres actions

e Associée a une situation :
déclenchée par un stimulus

Tableau 1
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Ainsi, sachant que I’écholalie a des fonctions spé-
cifiques comme la communication, devons-nous la
réduire ? En fait, en partant du principe qu’il faut
préserver toute forme de communication, il ne fau-
drait pas tenter de la réduire. Selon la consultation de
I’experte Julie Mclntyre, 1’écholalie peut permettre
aux enfants avec un TSA de communiquer, ce que
nous ne voulons pas décourager. De ce fait, il est
recommandé que 1’orthophoniste utilise 1’écholalie
pour favoriser le développement langagier des en-
fants ayant un TSA (J. Mclntyre, communication
personnelle, 24 octobre 2019 et 11 décembre 2019).
Ainsi, il est a se demander comment nous pouvons
intervenir concretement sur 1’écholalie. Cela sera
abordé dans la présentation de la seconde approche
d’intervention, 1’approche sociopragmatique.

Approche sociopragmatique

Une intervention dans le contexte sociopragma-
tique s’avere a prioriser lors de 1’intervention aupres
d’enfants TSA qui font de 1’écholalie. L”approche
sociopragmatique est une approche qui utilise I’in-
teraction et le contexte pour développer la commu-
nication. Ainsi, ce type d’intervention n’est pas axé
sur les déficits, mais plutdt sur ce que I’enfant fait
et sait faire (Mottron, 2017). Avant de commencer
I’intervention, il est important de prendre en compte
certaines variables qui peuvent avoir un impact sur
la production de I’écholalie, tel que rapporté par
Asselin-Jobin, Larrivée, Léveillé-Corbeil, Paquin et
Preda (2017). La premiere de ces variables est celle
de I'interaction. Il faut donc se questionner a savoir
si 'interaction a lieu avec un interlocuteur qui uti-
lise un style directif ou plutdt un style facilitatif, qui
seront détaillés plus loin. La deuxieme variable est
celle de la situation que nous pouvons observer a
partir de la structure et du contexte de 1’échange.
La situation peut aussi inclure la tiche demandée
a I’enfant ainsi que les stimuli qui lui sont présen-
tés. La troisieme et derniere variable est celle de la
personne, qui porte sur les caractéristiques de 1’en-
fant telles que le niveau de développement de ses
capacités langagieres (ex. : présence ou non d’at-
tention conjointe, de réciprocité, sévérité des déficits
réceptifs et expressifs), ses capacités cognitives (ex. :
mémoire), la fagon dont il régule ses émotions (ex. :
autorégulation ou régulation mutuelle) et sa fagcon
de traiter I’information pour faire de nouveaux ap-
prentissages. Afin de déterminer ces variables, il est
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possible de remplir une grille d’analyse des fonc-
tions de I’écholalie. En annexe a cet article se trouve
une grille d’observation « Grille d’observation de
I’écholalie et des répétitivités verbales » (adaptée de
Quill, 1995; Annexe 1). Cette grille, tirée du guide
nommé « S.0.S. com » (situations d’observations
structurées de la communication), permet I’observa-
tion et I’évaluation de la communication chez I’éleve
présentant un TSA. Celui-ci a été bati par un regrou-
pement d’orthophonistes du milieu scolaire québé-
cois (Equipe régionale de soutien a la déficience
intellectuelle et aux troubles envahissants du déve-
loppement, 2002). Sommairement, il s’agit d’une
grille descriptive, signifiant qu’aucun pointage n’est
obtenu pour quantifier ou classifier I’écholalie. Dans
la grille, le terme épisode fait référence a I’interac-
tion plutdt qu'uniquement a 1’énoncé écholalique.
La premiere étape est d’inscrire le type d’échola-
lie, immédiate ou différée, qui est observé, ainsi que
sa ou ses fonctions (ex. : une demande de récur-
rence), son contexte (ex. : exigeant pour I’enfant) et
le type d’interaction (ex. : style directif du parent).
Si un enfant produit beaucoup d’énoncés échola-
liques, la grille peut s’avérer longue a remplir. Dans
ce cas, il est possible de cibler seulement une seule
fonction (ex. : les énoncés qui représentent des de-
mandes de cessation). A I’inverse, il est possible
de cibler une formule écholalique envahissante ou
dérangeante que I’enfant surutilise (ex. : « c’est la
pause; c’est la pause ») et qui semble avoir plusieurs
fonctions différentes. Il s’agit par ailleurs d’un tres
bon outil pour établir un plan d’intervention.

Une fois que ces variables ont été identifiées, voici
comment il est possible d’intervenir sur celles-ci,
selon Asselin-Jobin et al. (2017). Pour la variable in-
teraction, nous visons a favoriser le développement
d’un style d’interaction facilitatif de la part I’inter-
locuteur, ce qui sera abordé plus loin. En ce qui
concerne la variable situation, nous visons a privilé-
gier des échanges structurés et prévisibles pour 1’en-
fant ainsi qu’a favoriser des contextes qui sont rassu-
rants et plaisants pour lui. Aussi, nous visons a pri-
vilégier des taches qui seront familieres et simples,
ainsi qu’a utiliser des stimuli auxquels I’enfant n’est
pas hypersensible. Finalement, pour la variable per-
sonne, il est possible d’intervenir en renforcant le
langage réceptif de ’enfant et en le situant sur son
stade de développement de Prizant (voir Annexe 2)
afin d’établir un point de départ pour I’intervention.
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Principes d’intervention indirecte

Dans la revue de littérature de Stiegler (2015),
des stratégies' a appliquer avec les enfants ayant un
TSA pour faciliter la production d’énoncés verbaux
autogénérés ont été identifices :

1. Faciliter la production du discours de I’enfant

* Afin de faciliter le discours d’un enfant, il faut
avoir une attitude d’ouverture dans la communica-
tion. Il est important de décrire et de commenter
plutdt que de questionner un enfant, car la descrip-
tion et le commentaire lui enseignent une variété
de connaissances comme les temps de verbes, les
types de phrases, le vocabulaire, etc. D’un autre c6té,
lorsque nous posons des questions, nous diminuons
considérablement I’information linguistique trans-
mise a I’enfant. Il est possible de poser des questions,
mais si I’enfant ne répond pas, il faut lui donner la
réponse afin qu’il obtienne un modele adéquat. Ceci
s’applique autant aux enfants neurotypiques qu’aux
enfants ayant un TSA. Toutefois, dans le contexte ou
un enfant fait de 1’écholalie, cette variété de modeles
lui permet de comprendre que les phrases n’ont pas
une structure rigide. Par conséquent, ils sont ame-
nés a varier I'utilisation de leurs gestalts. Ainsi, ils
créeront davantage de nouvelles combinaisons et ré-
duiront leurs gestalts. De méme, il faut tolérer le
silence pour donner I’opportunité a 1’enfant d’ini-
tier I’échange, méme s’il s’exprime avec un énoncé
écholalique. Ceci nous permet de suivre plus fa-
cilement I’'intérét de 1’enfant, ce qui optimise son
apprentissage.

2. Porter attention a la compréhension de I’en-
fant, aux fonctions de I’écholalie et le type de ré-
duction des gestalts fait par I’enfant afin documenter
une évolution dans le développement langagier

3. Favoriser un style d’interaction qui apportera
de bons modeles pour le développement langagier
de I’enfant

* [l existe différents styles d’interaction qu’un
adulte peut adopter avec un enfant. Le premier style
est une interaction a contraintes élevées, appelé le
style directif. Cette interaction contraint I’enfant a

répondre aux questions et aux directives données par
I’adulte, ce qui met souvent I’enfant dans une posi-
tion inconfortable et anxiogene. Ce style d’interac-
tion encourage donc I’ utilisation des énoncés échola-
liques. C’est pourquoi il est préférable d’utiliser un
style facilitatif avec I’enfant, qui correspond a une
interaction a contraintes réduites. Ce style consiste
a appliquer les stratégies facilitant le discours de
I’enfant : commenter, décrire et tolérer les silences.
Ainsi, nous favorisons le développement langagier
de I’enfant.

4. Adapter son langage au niveau d’age de I’en-
fant pour développer un vocabulaire fonctionnel

5. Ne pas essayer de faire apprendre aux enfants
des phrases « toutes faites » dans le but qu’ils les
reprennent exactement

* Lorsque nous apprenons des phrases « toutes
faites » a un enfant écholalique, cela peut entra-
ver son développement langagier. En effet, I’enfant
pourra reprendre les phrases apprises, mais il ne les
comprendra pas dans leur entiereté étant donné qu’il
aura été conditionné a utiliser I’énoncé. Par consé-
quent, il aura appris a réagir a un contexte particulier
sans en comprendre le sens et cela ne lui permet-
tra pas de généraliser ses apprentissages a d’autres
énoncés ou d’autres contextes. Il est donc préférable
d’associer un sens clair a de plus petits éléments
pour amener 1’enfant a, éventuellement, associer un
seul mot a sa signification. Ainsi, I’enfant pourra étre
amené a faire du « mix and match » et des phrases
autogénérées. Pour y parvenir, la prochaine stratégie
pourrait €tre utilisée.

6. Utiliser des gestalts appropriées et adaptées en
fonction de chaque enfant

* Pour permettre a un enfant d’apprendre le lan-
gage, il faut lui donner un modele qui correspond a
sa zone proximale de développement (ZPD). Cela
consiste a ajouter une information absente de la pro-
duction de I’enfant. L’ objectif est d’utiliser les pro-
ductions de I’enfant qui fait de 1’écholalie pour lui
apprendre de nouvelles formulations. Par exemple,
lorsqu’un enfant fait un geste, nous lui donnons
un mot comme modele. Puis, lorsque I’enfant dit

1. Les stratégies sont des traductions libres tirées de I’article de Stiegler (2015).
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un mot, nous donnons un modele dans une phrase
courte. Si I’enfant produit une phrase courte, nous
ajouterons un syntagme prépositionnel a sa phrase.
Il est important de donner des modeles complets et
variés qui pourraient étre réutilisés par 1’enfant. De
méme, il faut varier les phrases données comme mo-
dele avec un méme mot afin de varier les contextes
d’utilisation et démontrer a I’enfant que ce mot peut
se retrouver dans différents énoncés. La compréhen-
sion du mot en est également favorisée. Cette straté-
gie peut étre utilisée avec les enfants neurotypiques
et ceux qui font de 1’écholalie. Néanmoins, pour
les enfants écholaliques, il faut leur donner le mo-
dele que nous voulons qu’ils utilisent. Donc, lorsque
nous utilisons les pronoms personnels « je » et « tu
», nous devons dire « je veux du jus » et non « tu
veux du jus » avec un enfant qui fait de I’écholalie
puisque leurs particularités au niveau du traitement
de I'information ne leur permettent pas de faire le
changement de pronom personnel.

7. Donner des opportunités de pratiquer avec dif-
férents partenaires de communication

* Cette stratégie permet a 1’enfant de générali-
ser ses apprentissages et d’avoir une communication
fonctionnelle avec d’autres partenaires de communi-
cation.

8. Considérer les méthodes comportementales
pour enseigner a I’enfant a rester silencieux dans des
situations spécifiques, sans obstruer le développe-
ment de la communication

* Lorsque cette stratégie n’est pas utilisée adé-
quatement, elle peut entrainer des conséquences né-
gatives sur le développement de la communication
d’un enfant qui fait de I’écholalie. C’est pourquoi il
est important de consulter une orthophoniste qui pos-
sede les connaissances et les compétences pour vé-
rifier si cette stratégie est a favoriser pour un enfant.
D’abord, il faut déterminer la fonction de 1’écholalie
dans la situation ainsi que le comportement alterna-
tif que nous voulons que 1’enfant adopte. Ainsi, si la
fonction de 1’écholalie est communicative, cette stra-
tégie ne doit pas étre utilisée. L’enfant sera plutot en-
couragé a utiliser un énoncé adapté a la situation, qui
permettra a 1I’adulte de répondre a son besoin. Cette
stratégie devrait donc étre utilisée lorsque le com-
portement de I’enfant est dérangeant et que toutes
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les autres stratégies n’ont pas fonctionné.

9. Encourager I’enfant lorsque ses productions
sont communicatives en répondant a ses tentatives
de communication

Intervention directe sur écholalie avec fonction
communicative

L’intervention directe repose en grande partie sur
les principes présentés précédemment. Lorsque le
but de 1’écholalie est communicatif, il faudra d’abord
tenter de remplacer la forme écholalique produite par
I’enfant. Donc, il s’agit de réduire les « gestalts ».
Il est a noter que le principe de micro-graduation
des objectifs est primordial, puisque la progression
de I’enfant se fait a petits pas. Un autre facteur-clé
dans la réussite de cette intervention est d’éviter les
associations dénuées de sens. Par exemple, il ne faut
pas dire : « Dis pas je veux du jus, dis je veux du
lait », car ainsi, I’énoncé écholalique se trouve a étre
renforcé par sa répétition. Il suffit alors de dire uni-
quement ce que 1’enfant doit dire (ex.. : « Je veux du
lait. »). Conjointement a la présentation de 1’énoncé
attendu, il est possible d’utiliser un autre mode d’en-
trée de I’information, comme un soutien visuel, pour
maximiser 1’association au sens de 1’énoncé (ex. : un
pictogramme de lait) (J. Mclntyre, communication
personnelle, 24 octobre 2019).

Voici un exemple illustrant les principes ci-haut.
Tom, un enfant verbal de 5 ans, revient de la garde-
rie. I s’approche de la table et dit « On mange assis
». Il s’agit d’un cas d’écholalie différée, ce qu’il est
possible de savoir grace a une entrevue avec les pa-
rents. En effet, ces derniers s’aveérent étre une excel-
lente source d’information pour connaitre 1’origine
des énoncés de I’enfant. Pour reprendre 1I’exemple,
c’est en discutant avec les parents qu’on apprend que
la phrase utilisée par Tom en est une que son pere
lui a dite précédemment lors d’une collation. A ce
moment précis, Tom associe cette phrase a 1’action
qu’il était en train de faire, soit manger une collation.
Dans I’exemple présenté, la fonction de 1I’énoncé est
communicative et il s’agit d’une requéte, soit de-
mander une collation. (J. McIntyre, communication
personnelle, 24 octobre 2019)

L’intervention dans ce contexte visera a briser
I’association faite par Tom entre la phrase (la «
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gestalt ») et I'unité sémantique (la requéte d’avoir
une collation). Grosso modo, il s’agira de prendre le
bloc (“gestalt”, phrase) et de le séparer en plus pe-
tites unités (mots). Pour ce faire, nous aurions deux
séquences a séparer, soit I’action de manger et la
collation. L’étape suivante sera d’exposer Tom au
fait que chacune de ces séquences peut étre utilisée
dans d’autres contextes. Par exemple, dans une salle
d’attente, 1’adulte pourrait lui dire « tu es assis »,
contexte dans lequel 1’action de manger n’est pas
présente. Il faudra ensuite varier les contextes dans
lesquels Tom aurait I’occasion de produire « je suis
assis ». Le méme principe s’applique a I’action de
manger. Ainsi, le but est de donner un sens a « on
mange » et a « assis », indépendamment du contexte
de la requéte. Finalement, afin que Tom puisse gé-
nérer du langage pour demander de maniere plus
conventionnelle une collation, il faut définir I’inten-
tion de sa « gestalt », soit une requéte pour une
collation. Pour ce faire, il faut fournir un modele
verbal que Tom pourra lui-méme reprendre. Directe-
ment apres 1’énoncé écholalique, nous I’exposerons
a un énoncé se situant dans sa zone proximale de dé-
veloppement. Par exemple, pour Tom, « Je veux une
collation » serait approprié, puisqu’il produit déja
des énoncés de cette longueur. Comme les individus
ayant un TSA apprennent souvent de manicre as-
sociative, I’aspect de la simultanéité entre 1’énoncé
écholalique et le modele de 1’adulte sera primordial.
Il sera donc plus facile pour I’enfant d’associer le
modele de 1’adulte a sa demande. I est aussi recom-
mandé de soutenir la production de ce mot avec un
pictogramme (ex. : celui d’une collation).

Intervention directe sur 1’écholalie avec une intention
d’autorégulation

Lorsque la fonction de 1’écholalie est I’autoré-
gulation, il faut analyser le contexte dans lequel
I’écholalie a lieu et chercher a savoir a quel besoin
I’écholalie répond (J. Mclntyre, communication per-
sonnelle, 24 octobre 2019). Par exemple :

* Est-ce que I’enfant fait de 1’écholalie parce qu’il
n’a pas compris ?

* Est-ce que la tache est trop difficile ?

* Est-ce que c’est parce qu’il ne connait pas la ré-
ponse ?

* Est-il anxieux parce qu’il n’a pas compris la ques-
tion?
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Dans ce contexte, 1’écholalie raméne 1’enfant a
quelque chose qu’il connait et a une fonction régula-
trice (Mclntyre, 2019).

Pour intervenir, il faut d’abord identifier la cause,
c’est-a-dire, ce qui a provoqué I’écholalie. Par la
suite, il faut agir sur la cause de la fagon suivante :

* Enseigner a I’enfant une autre facon d’exprimer
son inconfort (ex. : il y a trop de bruit, j’ai besoin
d’une pause, je ne comprends pas, etc.)

* Avoir un soutien visuel au besoin, comme des pic-
togrammes. Ainsi, I’enfant est encouragé a utiliser
un moyen de communication plus approprié.

* Décrire ce que I’enfant fait concrétement. Lorsque
I’enfant produit ce type d’écholalie, il se raconte un
scénario ou répete des phrases qui n’ont pas de lien
avec le contexte actuel.

o Dans ce cas-ci, il est aidant d’amener 1’enfant
a verbaliser ce qu’il fait présentement.

o Il faut ramener I’enfant a quelque chose de
concret qui n’est pas la question a laquelle il devait

répondre.

Intervention appliquée a un cas

Voici un cas clinique tiré d’un article de Sterponi
et Shankey (2013). Voir tableau 2, mise en situa-
tion.

Avant d’intervenir, il faut analyser la situation :

Le contexte de la situation. La mere questionne 1’en-
fant et attend de lui une réponse syntaxiquement et
grammaticalement adéquate.

Le style d’interaction de la mere. La mere a un style
directif dans cette situation.

* La mere semble contrdler I’initiation, le sujet et la
direction de I’échange verbal

* Les énoncés de la mere semblent contraignants

* La mere pose des questions qui servent a détermi-
ner la forme et le contenu de la réponse ; elle cherche
une réponse précise.
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ldentifier la cause nous permettra de connaitre l’in-
tention et d’agir :

oA partir de cette situation, il est possible de déduire
que Tom fait de I’écholalie pour exprimer un incon-
fort et une frustration lorsque sa mere insiste pour
qu’il produise la réponse complete.

* [l semble avoir compris la question en général parce
qu’il y répond au début de I’échange verbal. Peut-
étre ne peut-il pas produire la phrase attendue parce
que la tache est trop difficile ou exigente pour lui.

* Il essaie donc de s’éloigner de la situation qui est
source d’anxiété pour lui en faisant de I’écholalie.
Les microbes le fascinent et faire de 1’écholalie sur

Pistes d’intervention

Adopter un style d’interaction facilitatif

 Laisser I’enfant avoir des initiatives dans
les échanges verbaux

* Accepter des moments de silence avant
d’initier un nouvel énoncé

» Favoriser des énoncés moins contrai-
gnants : poser des questions plus larges et
ouvertes, avoir des réponses positives, et
faire des commentaires

* Avoir une attitude qui incite une réponse
sociale ou communicative sans préciser la
forme ou le contenu de la réponse

2020/2

ce sujet le ramene a quelque chose qu’il connatit, ce
qui est rassurant pour lui.

* [’écholalie a donc une fonction auto-régulatoire
dans cette situation. Il est nécessaire d’agir sur cette
situation puisque 1’écholalie n’est pas en lien avec
le contexte actuel et la réelle intention de I’enfant et
peut donc générer des bris de communication.

Donner des modeéles pour manifester ses
intentions

* Enseigner une autre facon pour que 1’en-
fant puisse exprimer son inconfort ou son
incompréhension

* Exemples de modeles a offrir : « Je ne sais
pas »; « J’ai besoin d’une pause »

e Pointer un pictogramme pour soutenir le
verbal

Ramener le sujet de I’échange sur I’acti-
vité du moment présent

* Recentrer I’attention sur ce que 1’enfant
fait
* Décrire les actions de 1’enfant

Mise en situation: Tom et sa mére sont dans le salon. Tom joue avec ses voitures
pres de la fenétre ou il voit Robert, le jardinier.

Mére Qu’est-ce que Raobert fait? Meére Oui! Maintenant, fait une longue phrase
Tom Fait du travail. Mere Est-ce que tu peux faire la phrase au complet?
Meére Qu’est-ce que tu veux dire, fait du travail [~
Mére Qu’est-ce qu'il fait? Tom Micr... (rire)
Tom Il a tuyau d’arrosage Tom Veux attraper des microbes
Mére Ok et qu'est-ce qu'il fait? Meére Tu veux attraper des microbes? Ok
Tom Arroser Tom Veux des mi::crobes. mi::crobes
Mére Qu'est-ce qu'il arrose? Meére Tom, dis-moi ce que fait Robert
Meére QU’EST-CE QU’IL ARROSE? Tom No_“
Tom Plantes Mére Oui

Tom Non Microbes [l quitte le salon]

Tableau 2
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Période de questions et réponses avec les expertes
invitées (adaptée du verbatim de la conférence)

Question 1 : Comment un intervenant peut-il
réagir lorsqu’un enfant fait de I’écholalie ? Com-
ment peut-il parvenir a la comprendre ?

Julie McIntyre : Comme il a été mentionné dans
la présentation, il faut tenter de comprendre ce que
I’enfant veut nous dire a ce moment précis. Puis,
lorsque cette situation se produit dans un contexte
d’évaluation, il serait intéressant de poser la ques-
tion aux parents : est-ce que c’est habituel chez votre
enfant de communiquer de cette facon? Générale-
ment, ce moyen de communication sera utilisé dans
un contexte ou I’enfant sera plus anxieux. Ainsi, il se
pourrait que lors de 1’évaluation, le professionnel ob-
serve I'utilisation de formes écholaliques, alors qu’a
la maison, I’enfant serait plus facilement capable de
produire un langage autogénéré. C’est pourquoi il est
important de poser des questions aux parents. Elles
permettent d’élargir les observations du clinicien en
bureau a un milieu plus sécurisant pour I’enfant. La
familiarité, méme au niveau des jouets, est un fac-
teur important a considérer pour que 1’enfant accede
a un langage autogénéré. D’autre part, si les parents
nous indiquent que c’est le mode de communication
qu’utilise leur enfant, il faut se poser les questions
suivantes : quelle est la fonction de 1’écholalie ?;
est-ce que c’est une fonction plus régulatoire ou une
tentative de communication avec une gestalt ? ; est-ce
que c’est I’écholalie immédiate ou différée 7 ; est-ce
que c’est en lien avec le contexte ?

Anne-Alexandre Larrivée ! : Habituellement, un en-
fant qui est écholalique est un enfant qui ne com-
prend pas beaucoup. Donc, plus un enfant est écho-
lalique, plus nous devons observer et analyser ce
qui se passe au niveau de la compréhension. De
plus, comme il a été signalé dans la présentation,
il est important de ne jamais empécher ou éliminer
I’écholalie. En effet, c’est quand méme une maniere
de communiquer et ce, méme si ce n’est pas inter-

actif. A vrai dire, elle permet a I’enfant d’utiliser
sa voix et de se pratiquer, ce qui lui permet de se
développer. Ensuite, pour identifier la fonction de
I’écholalie, nous pouvons utiliser la grille S.0.S.com
(adaptée de Quill, 1995). Toutefois, malgré qu’elle
puisse sembler exhaustive et longue a remplir, la
grille S.0.S.com (adaptée de Quill, 1995) est une
grille sommaire. Pour pouvoir identifier la fonction
de communication de I’écholalie, nous utilisons sou-
vent la grille ABC. Cette grille est généralement uti-
lisée avec les enfants présentant un trouble du com-
portement. Alors, dans cette grille, nous observons
I’antécédent (A), le comportement (behavior) (B) ce
qui correspond a I’action que va faire 1’enfant et la
conséquence (C). Egalement, avec cette grille, nous
regarderons le contexte de communication comme
le fait la grille SOS.com. Toutefois, la grille ABC
nous permet d’observer la récurrence d’un méme
énoncé écholalique. Alors, cela nous permet d’iden-
tifier plus précisément sa fonction. En dernier lieu,
il est important de savoir que la plupart du temps,
I’écholalie a une fonction interactive. Certes, il est
rare qu’elle ne soit pas interactive. Ainsi, il faut la
percevoir comme un acte communicatif et, ensuite,
trouver une maniere de communiquer adéquate que
I’enfant pourra utiliser.

Boutheina Jemel ? : Voici deux remarques sur ’écho-
lalie. Premiérement, il est intéressant de constater,
comme il a été mentionné dans la présentation, que
I’écholalie était considérée comme une manifesta-
tion qu’il fallait annihiler puisqu’elle n’a aucune
fonction communicative. D’ ailleurs, il était aussi vé-
hiculé que I’écholalie empécherait I’enfant de dé-
velopper sa communication. Nous pouvons remar-
quer I’évolution de nos connaissances de 1’écholalie
dans le Diagnostic and Statistical Manual of men-
tal disorders (DSM). Initialement, I’écholalie était
considérée comme une manifestation des troubles
de la communication dans 1’autisme. Aujourd’hui,
dans le DSM-5 (American Psychiatric Association,
2013, 2015), I’écholalie est considérée comme une
stéréotypie ou une manifestation des comportements
répétitifs et stéréotypés. Donc, actuellement, nous

1. Anne-Alexandre Larrivée, M.P.O, O(C) - Coordonnatrice de stages en orthophonie et superviseure a la clinique universi-
taire de 1’Ecole d’orthophonie et d’audiologie de 1’ Université de Montréal

2. Boutheina Jemel, Ph.D - professeure agrégée a I’Ecole d’orthophonie et d’audiologie de 1’Université de Montréal et cher-
cheure au Centre de recherche en neuropsychologie et cognition et au centre de recherche du CIUSSS du Nord-de-1’le-de-
Montréal. Responsable du Laboratoire de Recherche en Neurosciences et Electrophysiologie Cognitive
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percevons I’écholalie plus comme une manifestation
comportementale. Apres chacun lui donne un sens.
Ce n’est plus considéré d’emblée comme un trouble
de la communication, ce qui nous montre qu’il y a eu
une évolution. Deuxiemement, il a été discuté dans
la présentation qu’il y avait un lien entre le déve-
loppement du langage et 1I’écholalie. En ce sens, j’ai
consulté un article sur le développement du langage
réceptif et la fréquence de 1’écholalie immédiate et
mitigée comportant une vingtaine d’enfants ayant
un TSA et des enfants avec un « specific language
impairment (SLI) »!. L’étude s’est déroulée sur une
période de 3 ans et les enfants ont été appariés en
fonction de leur niveau langagier. Les résultats de
I’article démontrent que les enfants avec un TSA pré-
sentent plus d’écholalie que les enfants avec un SLI,
mais les enfants avec un SLI en produisent aussi.
De plus, ils ont constaté que, quelle que soit I’écho-
lalie produite, sa fréquence diminue avec le temps.
En fait, la différence entre les deux populations cli-
niques réside au niveau de la corrélation avec leur
score de I’échelle d’évaluation du langage réceptif et
les types d’écholalie. En effet, I’écholalie immédiate
est corrélée négativement avec les résultats du lan-
gage réceptif des enfants avec un SLI. Ainsi, plus les
enfants s’améliorent au niveau du langage réceptif,
moins ils font d’écholalie immédiate. En revanche,
I’écholalie mitigée présente une corrélation positive
avec les résultats au niveau du langage réceptif pour
les enfants ayant un TSA. En ce qui concerne la
population SLI, il n’y a pas de lien entre le déve-
loppement du langage réceptif et I’écholalie mitigée
selon les résultats de I’étude consultée. En somme,
il est intéressant de constater que pour les enfants
autistes, I’écholalie mitigée leur permet d’explorer
le langage. Elle leur permet de jouer avec les mots,
de répéter une phrase en changeant quelques mots
ou la structure, etc. C’est cette écholalie qui leur
permet d’apprendre et de développer leur langage.
C’est pourquoi ’écholalie a de toute évidence une
fonction pour les enfants ayant un TSA.

Ana Inés Ansaldo® : 11 est intéressant de consta-
ter que ce phénomene, 1’écholalie, se retrouve dans
plusieurs populations cliniques incluant les adultes
qui ont des troubles acquis du langage ou méme

1. Le terme SLI n’a pas d’équivalent en francais.

des maladies neurodégénératives. Contrairement a
ce que nous pourrions croire, les principes restent
sensiblement les mémes. Ainsi, 1’écholalie peut Etre
autorégulatoire quand la personne vit des frustra-
tions, des peurs ou de I’anxiété. A vrai dire, les pa-
tients adultes écholaliques se répetent un mot ou
un énoncé pour se rassurer. Il y aussi une fonction
communicative de 1’écholalie qui peut étre obser-
vée que ce soit dans les cas séveres d’aphasie ou
de démence. D’ailleurs, pour ces deux populations
cliniques, il y a l1a également une corrélation di-
recte et inverse entre I’écholalie et la compréhen-
sion. De ce fait, moins la personne comprend, plus
elle fait de 1’écholalie. Néanmoins, pour les cas de
démence, 1’écholalie est un précurseur du cri qui est
souvent présent chez les personnes souffrant de dé-
mence avancée. Par conséquent, lorsqu’un patient
produit de I’écholalie et qu’il n’y a pas réponse ou
de conclusion au message qu’il veut transmettre, il
crie. Ces cris génerent beaucoup d’anxiété chez les
interlocuteurs et les professionnels de la santé étant
donné que nous ne parvenons pas a comprendre ce
que c’est et ce que nous devons faire. En conclu-
sion, il est primordial d’analyser 1’écholalie d’un
point de vue communicatif puisqu’ainsi, nous pou-
vons prévenir des comportements d’agressivité chez
les personnes qui souffrent de maladies neurodégé-
nératives avancées. Alors, cette conceptualisation de
I’écholalie renforce le fait qu’une orthophoniste de-
vrait toujours €tre présente lors de I’évaluation d’une
personne jeune ou agée qui présente de 1’écholalie
pour interpréter I’écholalie et, du méme coup, de ne
pas sur-diagnostiquer ou sous-diagnostiquer.

Anne-Alexandre Larrivée : 11 est difficile de ré-
pondre a cette question avec si peu d’information
sur le contexte. L'idée est d’analyser le contexte
en déterminant I’origine du comportement de 1’en-
fant. Donc, pourquoi I’enfant devient-il écholalique ?
Nous devons déterminer ce qui amene I’enfant a évi-
ter ou a avoir tout autre comportement inadéquat.
Ensuite, nous devons identifier une maniere alter-
native de communication pour que I’enfant puisse
communiquer ce qu’il ressent. Ce type d’échola-
lie indique tout de méme que I’enfant est capable
de communiquer. Certes, il fait de 1’écholalie, mais

2. Ana Inés Ansaldo, Ph.D - professeure titulaire 2 I’Ecole d’orthophonie et d’audiologie de 1'Université de Montréal et
chercheure et directrice du Laboratoire de plasticité cérébrale, communication et vieillissement au CRIUGM
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nous allons lui donner le modele verbal adéquat pour
I’amener a produire un énoncé communicatif. Ainsi,
si I’enfant produit de 1’écholalie pour éviter la si-
tuation, nous devons lui montrer qu’il peut exprimer
qu’il veut une pause, qu’il n’est pas bien ou qu’il
n’aime pas c¢a. Le modele verbal donné a I’enfant est
I’élément clé a retenir.

Julie Mclntyre : 11 est important de réaliser une
analyse complete en remplissant la grille d’analyse.
Ainsi, lorsque 1’écholalie survient, il faut se deman-
der ce qui précédait le comportement, soit 1’antécé-
dent. Pourquoi, tout d’un coup, la personne sent-elle
le besoin d’éviter ? 1l est probable que ce soit parce
qu’il ne comprend pas et que c’est difficile pour lui.
La situation crée de 1’anxiété chez cette personne.

Nous pouvons aussi observer les différents €lé-
ments rapportés dans le commentaire d’Ana Inés
Ansaldo a la question précédente chez les enfants
avec un TSA. Effectivement, nous observons des
formes écholaliques qui précedent les comporte-
ments agressifs chez cette population. C’est un si-
gnal chez les personnes autistes a ne pas négliger
qui reflete que la personne est inconfortable. Cette
manifestation se retrouve autant chez les enfants,
les adolescents et les adultes vivant avec un TSA
ou une déficience intellectuelle (DI). Par exemple,
avant de frapper un ami, un enfant pourrait dire :
« on ne frappe pas les amis ». Dans cette situation,
I’intention de communication est claire. Nous savons
quelle est la pensée derriere ce comportement, cette
écholalie. Or, il est fréquent que nous parvenions
a identifier la pensée précédant la perte de régula-
tion d’ou I'importance de bien faire I’analyse des
contextes dans lequel se produit 1’écholalie.

Question 3 : Est-ce qu’il y aurait un lien connu
entre I’écholalie et les neurones miroirs (ex. le fait
de répéter une phrase entendue dans un film se-
rait accompagné d’un visuel dans la téte de I’en-
fant au méme moment) ?

Boutheina Jemel : La parallele est 1égitime puisque
I’écholalie est une forme d’imitation et nous
connaissons tres bien 1’application des neurones mi-
roirs dans tous les phénomenes d’imitation. L’imita-
tion, c’est un comportement qui permet aux enfants
de faire plein d’apprentissages, dont le langage. Ce-
pendant, lorsqu’il apprend, I’enfant, petit a petit, ne
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va plus imiter directement ce que nous venons de lui
dire. Il va intégrer toutes ces informations, les inter-
naliser et ainsi inhiber la mise en action de ce qu’il
est en train d’imiter. En d’autres mots, son cerveau
imite. Il peut simuler le comportement de produire
un mot ou une phrase, mais ne le répétera pas né-
cessairement. Pour les enfants autistes, cela pourrait
prendre plus de temps. Cependant, peu de recherches
ont été faites a ce jour pour faire ce lien directement.
C’est donc une hypothese 1égitime, mais il reste en-
core des recherches a mener afin d’identifier I’impli-
cation des neurones miroirs in situ au moment ou les
personnes font de 1’écholalie et de voir si les neu-
rones miroirs s’alignent a ce moment.

Anne-Alexandre Larrivée : 1'écholalie est un prin-
cipe d’association. Ainsi, la personne vit une situa-
tion dans laquelle elle entend des propos et va les
associer sans nécessairement bien comprendre la si-
gnification des propos. Il faut donc bien identifier ce
qui découle des associations qui peuvent étre faites
puisque cela difféere d’une simple imitation.

Ana Inés Ansaldo : 11 y a aussi toute la question des
liens entre le langage, 1a communication et les fonc-
tions exécutives que nous devons garder en téte. Les
enfants TSA et toutes les personnes ayant des ma-
ladies du cerveau a un plus grand ou a un moindre
degré ont des déficits au niveau des fonctions exé-
cutives. En effet, le circuit langagier est intimement
connecté avec le circuit des fonctions exécutives,
c’est-a-dire 1’attention, la régulation (que ce soit de
production ou du comportement), la sélection et I’in-
hibition. Les fonctions exécutives sont beaucoup tra-
vaillées dans le domaine de la neuropsychologie et
en psychologie, mais nous avons aussi un role a jouer
tres important dans I’identification et dans 1’ orienta-
tion de la prise en charge de ces troubles.

Question 4 : Comment peut-on intervenir dans
un contexte ou I’on a besoin de travailler un
objectif (ex. produire plus de phrases longues),
mais que I’enfant produit beaucoup d’écholalie
lorsque I’exigence devient plus élevée ?

Julie Mclntyre : Une étape peut étre de donner le
modele dans un contexte plus naturel et spontané ou
nous ferons nous-mémes des phrases plus longues
en jouant avec des figurines, par exemple, puis don-
ner la figurine a I’enfant pour qu’il produise le mo-
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dele textuellement ou qu’il crée d’autres phrases. Si
cela crée toujours un phénomene d’écholalie et que
I’enfant répete toujours textuellement la phrase mo-
dele, il est possible d’utiliser un soutien visuel. Par
exemple, un tableau contenant une colonne ou il y
aurait les différents sujets, une colonne ou il y aurait
les différents verbes et ainsi de suite, peut €tre un
bon support visuel. Ainsi, I’intervenant peut donner
le modele en pointant sur le tableau les différents
éléments choisis pour faire la phrase puis, a son tour,
I’enfant regarde les choix possibles sur le soutien
visuel et peut créer une phrase. La phrase produite
sera davantage autogénérée et la répétition exacte du
fait que I’enfant a quand méme eu des choix a faire
pour construire sa phrase. Ensuite, on estompe tran-
quillement ce soutien visuel. Cela peut donc étre une
autre voie pour contrecarrer ce phénomene.

Anne-Alexandre Larrivée : De plus, chez les
jeunes qui sont écholaliques, il y a deux analyses a
faire, soit I’analyse du langage génératif (le langage
spontané ou I’enfant comprend chaque constituant
de la phrase) et ’analyse du langage écholalique.
Souvent, dans le langage écholalique, 1’enfant va
étre capable de faire des longues phrases, mais elles
vont étre comprises comme un bloc par I’enfant. Il
est donc important de s’assurer ou I’enfant se situe au
niveau de son langage génératif et de se questionner
afin de savoir s’il possede assez de vocabulaire pour
lui demander de faire des phrases plus longues. En
d’autres mots, il est important de prendre le temps
de bien analyser le langage génératif avant d’allon-
ger les phrases afin de s’assurer que la phrase simple
est comprise et peut étre manipulée avec différents
verbes et différents noms. Dans le cas ou cette mani-
pulation n’est pas faite clairement par 1’enfant, il est
pertinent de travailler & augmenter le vocabulaire de
I’enfant avant d’allonger les phrases.

Question 5 : Pour un enfant chez qui I’écholalie
a davantage un objectif d’autostimulation et que
ce comportement affecte négativement I’interven-
tion, que fait-on avec I’écholalie ?

Anne-Alexandre Larrivée : Si I’enfant est tres
stimulé par une activité, mais que ce n’est pas une
stimulation négative associée a de 1’anxiété, on peut
essayer de lui donner un modele adapté en fonction
de ce qu’on observe chez I’enfant, tel que d’utili-
ser le modele « J’aime ca » ou « C’est agréable
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». Une autre stratégie est d’écrire le mot qu’il aime
beaucoup dire et de lui mentionner qu’on peut le
regarder, mais que 1’on doit faire attention a moins
le dire. Cette stratégie dépend du niveau du jeune et
de son niveau de compréhension, mais le fait de re-
garder la phrase ou le mot qu’il aime beaucoup dire
peut aider I’enfant et le calmer. Si vraiment I’activité
le met dans un état important, on peut simplement
changer d’activité.

Julie Mclntyre : On sait que, souvent, les enfants
TSA vont bien apprendre le langage par des jeux sur
une tablette électronique, par exemple, puisque cela
est répétitif, qu’il n’y a pas le stress associé a I’in-
teraction et que c’est tres stimulant (ex. couleurs vi-
brantes). On peut donc essayer d’utiliser ce médium
lorsqu’il fait partie de leur facon d’apprendre en ten-
tant de généraliser les phrases qui sont aimées par
I’enfant dans d’autres contextes. En d’autres mots,
on vise a ce que I’enfant apprenne le sens de la
phrase qu’il aime dans le jeu sur la tablette et qu’elle
peut étre utilisée dans d’autres contextes que celui
du jeu, tout en essayant de rendre la production plus
naturelle et qu’il ne répete pas exactement avec la
méme intonation que I’ordinateur. Parfois, ce média
peut étre efficace pour apprendre, mais il est im-
portant apres coup de généraliser les apprentissages
dans des contextes plus naturels. Anne-Alexandre
Larrivée : Parfois, afin d’aider les jeunes TSA a com-
muniquer, on leur donne des formules de phrases qui
sont jolies et tres adéquates dans lesquelles il y a
des marques de politesse, telles que « merci » et
« s’il-vous-plait ». Cependant, cela est a utiliser
avec précaution puisque les jeunes écholaliques n’en
comprennent pas nécessairement le sens et que ces
formules de politesse ne sont pas nécessairement es-
sentielles pour une communication fonctionnelle. Il
faut donc faire attention a cela lorsqu’on intervient
aupres d’un jeune écholalique puisqu’on veut lui
donner des modeles fonctionnels et qui vont 1’aider
dans son quotidien. Ainsi, opter pour le silence dans
certains contextes peut étre pertinent pour éviter de
créer des énoncés écholaliques que 1’enfant utilisera
puisque c’est intéressant au niveau sonore ou que
c’est intéressant a produire au niveau oral.

Ana Inés Ansaldo : Dans le cas d’écholalie, que
ce soit dans le trouble du spectre de I’autisme ou
dans d’autres problématiques, il faut garder en téte
cette sensibilité sensorimotrice que ces personnes
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ont. Le silence est donc tellement important parce
qu’il aide a ramener la personne a la ligne de base et
a la calmer. Le silence est extrémement important et,
quand il y a beaucoup d’agitation verbale ou motrice,
il ne faut pas oublier qu’on peut toujours arréter de
parler. Oui, on peut détourner leur attention, mais on
peut aussi arréter de parler puisque c¢a aide beaucoup
a se calmer. Parfois le fait de répéter la méme chose
avec ’autre pour un court moment peut aussi €tre
calmant pour la personne qui fait de I’écholalie.

Conclusion

En résumé, il est important de prendre en considé-
ration toutes les variables impliquées dans la com-
munication de I’enfant dans le but de privilégier une
intervention individualisée a celui-ci et au contexte
dans lequel I’écholalie est produite. De plus, cer-
tains comportements doivent €tre adoptés lorsque
nous interagissons avec un enfant qui fait de I’écho-
lalie, soit de donner des modeles que 1’enfant pourra
reprendre lui-méme, favoriser des encouragements
non-verbaux et nommer les choix que nous propo-
sons a I’enfant (Asselin-Jobin et al., 2017).
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Le LAC : un outil de vulgarisation en CAA
pourrépondre aux défis du secteur médico-social

adulte

Mots-clés Communication Alternative et Amélio-
rée ; Adultes ; Handicap complexe ; Communicateurs
émergents ; Médico-social

Introduction

es personnes dites en situation de handicap
I complexe, accedent difficilement a un lan-
gage oral suffisant pour répondre a leurs
besoins quotidiens. Ce simple constat justifie 1’uti-
lisation de systemes de Communication Alternative
et Améliorée (CAA) individualisés, dont ils auront
le plus souvent besoin toute leur vie. Les personnes
autistes avec déficience intellectuelle associée font
partie de cette catégorie d’usagers. Toutefois sur le
terrain, le constat d’un retard dans les pratiques de
CAA est observable dans le secteur médico-social
adulte, surtout comparativement au secteur de 1’en-
fance. C’est dans ce contexte que le Livret d’Ac-
compagnement a la Communication (LAC) a été
créé, dans le cadre d’un mémoire d’orthophonie (Lo-
quais, 2020). Son but recherché est de sensibiliser les
équipes de professionnels de terrain a I’importance
de la CAA, et aux méthodes pour I’instaurer aupres

de leurs usagers adultes.

1 Redéfinir la notion de handicap a travers le
spectre de la communication

La terminologie « handicap complexe » est d’abord
apparue dans le Décret n° 2009-322 du 20 mars 2002
s’appliquant aux adultes vivants en Foyers d’ Accueil
Médicalisé (FAM) ou en Maison d’Accueil Spécia-
lisée (MAS), avant d’étre étendue a tous les ages.
Quatre étiologies développementales sont principa-
lement a 1’origine d’un handicap complexe : la défi-
cience intellectuelle sévere a profonde, le trouble du
spectre de 1’autisme, et la paralysie cérébrale (Cru-

Emilien Loquais'

nelle, 2018). Lorsque ces troubles sont associés, le
terme polyhandicap est souvent utilisé pour décrire
un diagnostic fonctionnel caractérisé par une « res-
triction extréme d’autonomie » (Camberlein Ponsot,
2017). Dans son rapport « Les situations de handi-
cap complexe », le CEDIAS CLAPEAHA (2015)
défendent I’intérét de cette terminologie qui présente
un double avantage. Tout d’abord, la focale est mise
sur le besoin de soutien impliqué par le handicap,
et non plus sur sa cause. Notons d’ailleurs que les
causes sont parfois difficiles a définir : la déficience
intellectuelle est bien souvent un surhandicap dii a un
manque de stimulations adaptées dans 1’enfance par
exemple. Le deuxieme avantage de cette terminolo-
gie est de placer le trouble de la communication et
des apprentissages au coeur du handicap. Lorsque les
compétences de la personne sont déficitaires dans
ces deux domaines, cela impacte en effet tous les
autres domaines de la vie quotidienne (mobilité, hy-
gicne, santé somatique et psychique) dans une in-
teraction complexe. La situation de la personne est
alors complexe, et nécessite un soutien important de
son environnement.

Le champ de la CAA utilise également une ter-
minologie spécifique. Une personne qui a besoin de
CAA est dite « avec besoins complexes de commu-
nication » (Beukelman Mirenda, 2017). Lorsque
ceux-ci sont séveres, le sujet est dit « communica-
teur émergent ». Un communicateur émergent n’uti-
lise pas, ou presque pas, les symboles pour com-
muniquer. Plus précisément, il peut présenter quatre
niveaux de communication progressifs (Rowland,
2004 ; Tobii Dynavox, 2014) :

-Non intentionnelle : la personne ne présente pas ou
peu de comportements intentionnels, c’est a 1’entou-
rage de I’analyser finement pour interpréter son état
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interne.

- Pré-intentionnelle : elle a des comportements di-
rigés, intentionnels, mais qui ne sont pas réalisés
directement dans le but de communiquer.

- Intentionnelle informelle : les comportements sont
alors menés dans le but de communiquer, mais n’ont
pas une forme « adaptée en société » (cris, tirer le
professionnel .. .)

- Intentionnelle pré-formelle : les comportements
pour communiquer deviennent clairs et « adaptés
en société » : pointage, donner une boite pour que
le professionnel aide a I’ouvrir, etc. La compétence
d’utiliser des symboles pour communiquer (objets,
gestes, images, ou vocalisations signifiantes) est en
émergence.

Au-dela de ces stades, un communicateur est
dit « contexte-dépendant » lorsqu’il est capable
de comprendre des personnes familieres, et se faire
comprendre par elles. Un communicateur avec CAA
« indépendant » est une personne capable d’avoir
une conversation avec n’importe qui sur n’importe
quel sujet avec son outil de CAA. L’apprentissage
de la littératie (le langage écrit) est nécessaire pour
atteindre ce stade.

2 Dans quel contexte aborder la CAA en secteur
adulte?

LA CAA correspond a la somme de « tous les
moyens humains et matériels permettant de com-
muniquer autrement ou mieux qu’avec les modes
habituels et naturels, si ces derniers sont altérés ou
absents » (Cataix-Negre, 2017). Elle est « Alterna-
tive » a la parole, et « Améliorée » car elle soutient
le développement des compétences communicatives
et linguistiques. Trois composantes essentielles sont
a considérer dans un systtme de CAA (Beukelman
Mirenda, 2017) :

- Le symbole utilisé : tangible (objet), sans aide tech-
nique (gestuel), aidé graphique (image), aidé ortho-
graphique (langage écrit).

- Le niveau de technicité de I’outil : low tech (papier,
classeur, cahier, velcro...) ou high tech (dispositif
avec synthese vocale)

- I’implémentation : « ’ensemble des stratégies
mises en ceuvre pour enseigner a une personne a
communiquer en utilisant un dispositif de CAA »
(Plateau, 2019). Cette dernieére composante ne doit
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surtout pas étre prise a la 1égere, elle implique des
principes essentiels qui doivent étre connus des in-
tervenants, sans quoi I’intervention en CAA risque
d’étre un échec.

Le modele théorique régissant le domaine de la
CAA, développé par Beukelman Mirenda (2017),
est appelé « modele de participation ». Dans celui-
ci, la CAA doit permettre a son utilisateur d’étre
stimulé par son environnement avec les mémes exi-
gences que ses pairs du méme age. Autrement dit,
un enfant avec besoins complexes de communica-
tion doit pouvoir accéder a une scolarité « normale
» grace a son outil de CAA. Quant a I’adulte, il
doit pouvoir participer a la vie de la société, ou tout
du moins de sa communauté, pour multiplier les
contextes favorables aux interactions sociales. Plus
d’interlocuteurs, plus de situations, et plus de moti-
vation lui permettront de pratiquer plus facilement la
communication, quelle que soit sa forme, tant que le
résultat est fonctionnel.

Le modele de participation va dans le sens du
modele inclusif défendu en France (Loi n°2002-2;
Loi n°2005-102), lui-méme directement en lien avec
la convention de I’ONU (2006) relative aux droits
des personnes handicapées. Outre les droits fon-
damentaux essentiels; a la dignité, a I’égalité des
chances, a 1’éducation ... les maitres-mots défen-
dus par ces modeles, souvent sous-entendus dans la
compétence « autonomie », sont :

- La participation sociale, définie par Lariviere
(2008) comme une contribution par 1’action a la vie
du cercle dans lequel on évolue (famille, société).
Elle améliore le bien-Etre et I’estime de soi, struc-
ture I’identité, limite les troubles psychologiques.

- L’autodétermination, correspondant a I’ensemble
des techniques dites d’empowerment enseignées a
I’individu. Celles-ci lui permettent de devenir un «
agent causal », c’est-a-dire quelqu’un qui a du pou-
voir sur sa propre vie (Pelletier Joussemet, 2014).

L’ objectif fixé dans I’accompagnement de toute
personne en situation de handicap, méme complexe,
est donc de I’aider a atteindre un statut de citoyen,
participant activement a la vie sociale et prenant
des décisions sur sa propre vie, dans la mesure
de ses moyens. La CAA est un moyen formidable
pour soutenir cet objectif. L’intervention en CAA
ne doit donc pas étre percue comme la simple mise
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en place d’outils a disposition du sujet, mais bien
comme une démarche holistique menée a I’échelle
de chaque établissement, et méme plus généralement
a I’échelle de toute la société. En ce sens, le modele
de participation est encore une fois particulierement
intéressant. En effet I’évaluation des compétences
intrinseques du sujet est placée au méme niveau que
I’évaluation de son environnement. Autrement dit, si
un usager ne participe/communique pas, c’est certes
da a ses limites intrinseéques, mais aussi a son en-
vironnement qui ne lui a pas mis a disposition de
systeme adapté de CAA.

3 Implémenter la CAA en secteur adulte : de
nombreux défis

3.1 Des défis théoriques : 1’échelle de la re-
cherche

Les auteurs en CAA pointent un grand manque
d’études sur la population des adultes communica-
teurs émergents (Ganz, 2015 ; Holyfield et al., 2017 ;
Sennott et al., 2016). Et méme au sein du faible cor-
pus existant, de nombreux biais sont identifiés (Light
Mcnaughton, 2015; Snell et al., 2010) :

- Le protocole d’intervention en CAA est trop peu
détaillé.

- La description du profil communicatif en pré-test
est trop peu précise.

- La généralisation de compétences, ou encore le
maintien des acquis a long terme ne sont pas men-
tionnés.

- Seules les études positives sont publiées, ce qui
amene a un biais de publication.

Il en résulte une impossibilité dans 1’état actuel

de définir des Recommandations de Bonne Pratique
Professionnelle (RBPP) basées sur de 1’Evidence-
Based Practice (EBP) pour la population adulte (Ho-
lyfield et al., 2017 ; Snell et al., 2010).
Un constat similaire est dressé pour les adolescents.
La conséquence dans la clinique est la suivante :
il faut pour le moment se contenter d’appliquer les
RBPP établies pour la population enfant. Holyfield
al. (2017) évoquent ainsi un « sentiment général
[emphase ajoutée] selon lequel, malgré la valeur cer-
taine d’une intervention précoce, il n’est jamais trop
tard pour bénéficier des bienfaits d’une intervention
en CAA ».
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A la lumiere de ce constat, il apparait indispen-
sable de réaliser rapidement de nombreuses études
solides (c’est-a-dire évaluant la participation du sujet
et non des compétences isolées) sur I’implémenta-
tion de CAA pour des adultes communicateurs émer-
gents selon plusieurs criteres :

- La présence ou I’absence d’interventions ulté-
rieures en CAA

-L’age

- I’étiologie du handicap

- Le niveau de communication en pré-test

Des RBPP spécifiques aux publics adolescent et
adulte ne pourront provenir que de méta-analyses
s’appuyant sur de telles études.

3.2 Des défis pratiques : 1’échelle du terrain

Pour commencer, de nombreux professionnels de
terrain n’auraient pas assez conscience des bénéfices
de la CAA, voire de son existence (CESE DITP,
2018 ; McNaughton et al., 2019). Méme lorsqu’ils
ont conscience du bien-fondé d’une intervention en
CAA, ils doivent faire face a d’importantes barrieres
organisationnelles : un manque de spécialistes en
CAA (professionnels du champ de 1’orthophonie,
I’ergothérapie, ...), de fonds pour acheter des dis-
positifs de CAA coliteux, ou encore de temps pour
individualiser les outils de chaque usager (Sargent,
2019).

Ensuite, intervenir aupres d’un adulte utilisa-
teur de CAA en établissement médico-social amene
le double enjeu du maintien des compétences exis-
tantes et de leur optimisation. Il n’est pas aisé de me-
ner une évaluation complete des compétences déja
acquises par 1’usager dans son parcours de vie, qui
sont donc a maintenir, et de ses compétences émer-
gentes, qui doivent encore étre travaillées. C’est en-
core plus vrai lorsqu’un usager change de lieu de vie.
Bien souvent, les transitions ne sont pas suffisam-
ment anticipées, du fait de la tension imposée par le
manque de places en secteur adulte. Avant I’arrivée
de la personne, I’équipe de professionnels devrait
apprendre a se familiariser avec son mode de com-
munication. Dans le méme ordre d’idée, a chaque
nouvelle arrivée ou remplacement ponctuel de per-
sonnel, un plan de formation serait nécessaire pour le
nouveau professionnel, afin qu’il puisse se familiari-
ser au mode de communication de chaque personne
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accueillie au sein de 1’unité. Pour aller encore plus
loin, le rapport du CEDIAS CLAPEAHA, 2015 pré-
conise I'intégration systématique d’un axe « Com-
munication » au Projet Individualisé de chaque usa-
ger en situation de handicap complexe d’une part,
et au sein du projet de chaque établissement d’autre
part. Un plan national de formation continue en CAA
est méme évoqué dans la proposition 97 dans le rap-
port du CESE DITP (2018).

Enfin, dans cette démarche de CAA, la place des
aidants familiaux doit étre revalorisée, car ce sont
eux qui connaissent le mieux la personne. Leur per-
mettre de s’investir pleinement présente deux prin-
cipaux avantages. Premierement, la famille pourra
aider les professionnels a identifier les fonctions des
comportements de communication de 1’usager plus
simplement. Un comportement-défi est bien sou-
vent un comportement de communication difficile a
analyser, qui requiert de nombreux regards croisés.
Deuxiemement, il est indispensable que les moyens
mis en ceuvre dans I'intervention en CAA soient ho-
mogenes sur tous les lieux de vie de la personne.
Cela permet d’éviter de générer des incompréhen-
sions ou des frustrations, et de permettre la généra-
lisation des nouveaux apprentissages. La recherche
d’une collaboration forte entre les familles et les
équipes pluridisciplinaires doit donc étre absolument
privilégiée pour améliorer a terme la qualité de vie
des communicateurs émergents (CEDIAS CLA-
PEAHA, 2015).

4 Le Livret d’Accompagnement a la Commu-
nication

4.1 Les objectifs qui ont guidé sa conception

L’un des axes essentiels de I’implémentation de
la CAA est la formation des partenaires de commu-
nication, formalisée par Kent-Walsh Mcnaughton
(2005). Celle-ci vise a améliorer leurs compétences
observationnelles pour identifier et valoriser les op-
portunités de participation des usagers. De plus un
professionnel formé est renforcé positivement dans
son travail d’accompagnement : il observe directe-
ment des améliorations dans le comportement de
I’usager grace a son intervention. Secondairement,
la diminution des comportements-défis de 1’usager
grace a la CAA (Walker Snell, 2013) diminue le
stress du professionnel au travail (Sargent, 2019).
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Il a été prouvé que les compétences du partenaire
de communication influencaient positivement celles
de I'utilisateur de CAA (Douglas et al., 2012 ; Kent-
Walsh Mcnaughton, 2005). Mais il est important de
préciser que la formation des partenaires de commu-
nication n’a pas encore pu étre approuvée comme
une pratique probante pour le public adulte com-
municateur émergent, par manque d’études (Kent-
Walsh et al., 2015). L’hypothese que la formation
des partenaires de communication a un impact posi-
tif sur les compétences communicationnelles de su-
jets adultes est donc encore une fois issue des RBPP
existant pour les enfants communicateurs émergents.
L’idée de créer le LAC provient directement de cette
hypothese, qui semble toutefois difficilement réfu-
table en 1’état actuel des connaissances.

Le cahier des charges guidant la création du LAC
comportait plusieurs objectifs :

- Apporter des connaissances théoriques de base en
CAA aux professionnels.

- Leur permettre d’adopter une posture de partenaire
de communication respectueuse et adaptée grace a
une liste de recommandations.

- Les inciter a se former a I’utilisation de systemes
robustes de CAA en leur proposant une liste de res-
sources.

- Leur permettre de procéder a une premiere évalua-
tion tres simple des compétences de communication
du sujet, grace a un questionnaire a faire passer a la
famille ou a un professionnel de I’ancien établisse-
ment.

- Enfin, le format du livret devait étre court tout en
restant suffisamment complet. Il devait étre facile a
comprendre, avec des supports visuels pour soutenir
les informations contenues par le texte.

4.2 Présentation de 1’outil finalisé

La version finalisée de I’outil, actuellement télé-
chargeable sur le site de PONTT :
http://pontt.net/2020/11/lac-livret-
daccompagnement—a-la-communication/

et sur le site du GNCRA :

https://gncra.fr/outils/inspirez-vous/

ressources/, comprend :

1) Le Livret d’ Accompagnement a la Communication
(ou LAC) :

Il introduit les notions de participation, de handicap
complexe, de communicateur émergent, et de CAA.
Il présente ensuite un ensemble de recommandations
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pour les professionnels. Les premieres concernent
la posture de partenaire de communication, et les
deuxiemes décrivent des stratégies a mettre en place
pour favoriser les opportunités de communication
des usagers. La troisieme partie rassemble des res-
sources théoriques et pratiques pour leur permettre
de continuer a se former et d’améliorer leurs pra-
tiques professionnelles.

2) La Grille Rapide d’Informations Sur I’ Adulte
en situation de Handicap Complexe (GRISAHC) :
Sur un format recto-verso, elle explore les quelques
versants essentiels de la communication (compé-
tences motrices, sensorielles, centres d’intérét, re-
gistre de communication expressive, compréhen-
sion réceptive apparente, comportements-défis, ex-
périences de CAA antérieures, ...). Elle propose
ensuite deux encarts sur les comportements-défis et
sur la mise en place des stratégies pour favoriser les
opportunités de communiquer. Enfin elle propose
la méthodologie d’un tapis de discussion pour don-
ner aux professionnels un exemple d’outil favorisant
I’autodétermination.

4.3 Quelles perspectives pour le LAC?

Une étude a été menée pour tenter de valider
les criteres visés dans le cahier des charges pré-
senté ci-dessus. Malheureusement, il y a eu tres peu
de retours, du fait de la situation sanitaire liée a la
COVID-19. Seules trois réponses ont été fournies :

- Un retour collectif de I’Equipe Mobile du Centre
Ressource Autisme Rhone-Alpes (CRA RA), se dé-
placant dans des établissements du secteur adulte
pour aider les équipes a adapter leurs pratiques avec
des usagers ayant un TSA. Le cadre administratif
de I’étude était par ailleurs soutenu par le CHS Le
Vinatier, dont le CRA-RA fait partie.

- Un retour d’un professionnel (profession non spéci-
fiée) d’IMPro accueillant des adolescents avec TSA.
Le questionnaire lui a probablement été transmis par
le biais d’un collegue du secteur adulte. La réponse
a été analysée car c’était la seule provenant d’un
professionnel de terrain dans le domaine de 1’au-
tisme. De plus cette réponse apportait un éclairage
sur un possible élargissement du champ d’utilisation
du LAC aupres d’un public adolescent.

- Un retour d’un éducateur spécialisé en FAM ac-
cueillant des résidents adultes en situation de han-
dicap moteur, avec ou sans troubles associés. Les
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retours d’évaluation présentés ci-apres sont donc a
considérer comme des pistes, et non comme des
conclusions :

- Tout d’abord les retours ont été globalement posi-
tifs. L’outil est décrit comme pouvant apporter une
amélioration des pratiques professionnelles, notam-
ment grace a I’utilisation de la GRISAHC.

- Les visuels ont été particulicrement appréciés.
Deux ont été cités plusieurs fois : un poster com-
pilant ’ensemble des stratégies présentées dans le
livret, et un schéma établissant une correspondance
entre les niveaux de communication et les profils de
communicateurs avec CAA.

- Les retours du professionnel du FAM handicap
moteur semblent significativement plus positifs que
ceux des professionnels du champ de 1’autisme. Il se
peut donc que le LAC soit sensiblement plus adapté
pour des usagers atteints de paralysie cérébrale ou
de polyhandicap, que pour des usagers porteurs d’un
TSA associé a une déficience intellectuelle.

- La réponse du professionnel d’IMPro apporte une
piste intéressante d’ouverture du LAC vers le public
adolescent. Il est toutefois nécessaire de préciser
que les IMPro accueillent généralement un public
beaucoup plus homogene que les établissements du
secteur adulte. Le LAC est donc possiblement trop
généraliste pour de tels professionnels.

5 Conclusion

Le LAC se veut étre une solution simple et
fonctionnelle pour favoriser le développement des
bonnes pratiques de CAA dans les établissements
du secteur médico-social adulte, accueillant des per-
sonnes en situation de handicap complexe. Les cri-
teres de forme et de fond qui ont guidé sa concep-
tion n’ont malheureusement pas pu étre validés, par
manque de réponses. Mais les quelques retours ob-
tenus sont encourageants sur le potentiel de 1’outil.
Une évaluation a moyen terme de 1’utilisation du
LAC en contexte serait intéressante, et pourrait faire
I’objet d’une nouvelle étude a part entiere. L’ objectif
de celle-ci serait d’évaluer I'impact du LAC sur les
connaissances et compétences des professionnels de
terrain d’une part, et sur I’évolution de la participa-
tion des usagers d’autre part.

La revue de littérature préliminaire a la conception
du LAC permet enfin d’affirmer que de nombreuses
autres pistes doivent étre pensées pour dépasser les
solutions novices actuellement en place (McNaugh-
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ton et al., 2019). Deux axes principaux doivent étre
considérés pour atteindre a long terme des solutions
expertes en CAA, c’est-a-dire individualisées et is-
sues de RBPP. Premiérement, la recherche en CAA
doit se développer avec des sujets adultes commu-
nicateurs émergents, afin de dégager de ’EBP pour
cette population spécifique. Deuxiemement, les pro-
fessionnels de terrain doivent étre massivement for-
més a I’utilisation de méthodes de CAA, afin de de-
venir des partenaires de communication compétents,
soutenant au quotidien la participation grandissante
des sujets en situation de handicap complexe.
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Présentation du contexte de la recherche

Jacqueline Nadel', introduction par René Cassou

Introduction
e bulletin scientifique inaugure une nouvelle
rubrique, destinée a présenter un chercheur,
une équipe de recherche ou un laboratoire
travaillant dans le champ des TSA. Comme le fait
Jacqueline Nadel dans ce numéro, nous souhaitons
pouvoir associer une présentation des chercheurs et
de leurs laboratoires (organisation, thématiques de
recherche) et un article illustrant les recherches ef-
fectuées dans le domaine de I’autisme et des troubles
du neurodéveloppement par ce chercheur ou cette
équipe de recherche. Nous souhaitons ainsi donner
au lecteur du bulletin scientifique un apercu de la
recherche francophone et européenne et que comme
elle le fait en lien avec le GIS, I’ Arapi puisse se faire
I’écho de la vitalité de la production scientifique,
des sciences fondamentales aux sciences humaines
en passant par la recherche clinique, et montrer les
perspectives qu’elle ouvre pour I’accompagnement
des personnes autistes.

R.C.

La recherche au CNRS est une affaire de collabo-
ration nationale et internationale. Pour ma part, j’ai
pratiqué les deux tout au long de ma longue carriere
dans plusieurs laboratoires CNRS, depuis le labora-
toire de psychobiologie de I’enfant créé par Henri
Wallon et dirigé, lorsque j’y ai été intégrée, par René
Zazzo, jusqu’au Centre Emotion, dirigé par Roland
Jouvent a La Salpétriere. L’ appartenance a ces labos
me permettait des collaborations internationales sur
la base notamment de contrats européens. De Luigia
Camaioni en Italie, a Tiffany Field en Floride, de
Colwyn Trevarthen en Ecosse a Darwin Muir au Ca-
nada, j’ai toujours ciblé mes recherches sur la com-
munication non verbale avec I’imitation synchrone
pour support, soit concernant les nouveau-nés ou les
enfants préverbaux, soit ensuite concernant les

2

enfants avec TSA non langagiers. Mon intérét
méthodologique de base pour transporter le labora-
toire sur le terrain, a guidé mes collaborations na-
tionales vers les tenants des systetmes dynamiques
comme Philippe Gaussier pour la robotique (avec
lequel a été concu notre robot expressif), et plus
récemment avec Ouriel Grynszpan et Jean-Claude
Martin du CNRS d’Orsay, pour les agents interactifs
virtuels, tels qu’élaborés dans la plateforme présen-
tée ci-dessous.

Cet intérét pour les aspects incarnés et contex-
tualisés a aussi inspiré le travail en hyperscanning
avec Guillaume Dumas pour interroger les effets de
I’imitation synchrone sur deux cerveaux en interac-
tion directe, ou le travail en IRMf avec 1’équipe de
Philippe Fossati dont celui sur les effets d’étre imité
sur I’insula. Il me meéne aujourd’hui, étant directeure
de recherche émérite, a rester active au département
de psychiatrie de la Salpétriere, mais a m’exprimer
au mieux dans deux cadres, les centres TEDyBEAR
et le living lab LUTIN. Aux centres TEDybEAR, en
tant que directrice de la recherche et de I’innovation
technologique, je peux exercer concretement mon
choix de transporter le laboratoire sur le terrain, au
bénéfice (je I’espere) des enfants avec TSA qui les
fréquentent. Le living lab LUTIN, dirigé par Charles
Tijus, met le laboratoire et ses moyens au service
du terrain. Il est parfaitement adapté a la vision
contextualisée et incarnée que je crois essentielle
pour mieux servir 1’étude des troubles du neurodé-
veloppement au premier rang desquels le TSA. C’est
donc ce laboratoire que je vais brievement décrire.

Le Laboratoire des Usages en Technologies d’In-
formation Numériques (LUTIN - Label FED 4246)
est un LIVING LAB européen des Universités Paris
8, Paris 6, de ’'UTC, de I’'EPHE et d’Universcience,

1. Centre médico-social TEDyYBEAR , 153 Ave d’Italie,75013 Paris; Living Lab Lutin, Cité des Sciences et de 1’Industrie,
30 Avenue Corentin Cariou, 75019 Paris. Mail : jacqueline.nadel @ sorbonne-universite.fr

2. Psychiatre. Mail : rccontactarapi @ gmail.com
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dédié a 1’étude des usages des nouvelles techno-
logies dans le cadre de recherches académiques et
industrielles. Il est situé a la Cité des Sciences et
de I'Industrie de la Villette, ce qui facilite le re-
crutement du public, et notamment des enfants qui
viennent visiter la géode et acceptent volontiers le
role de participants pour les recherches développe-
mentales équipées de facon innovante. La situation
a la Cité des Sciences assure I'insertion dans une
institution experte en relations grand public/sciences
et techniques. Ce laboratoire des usages permet de
faire avancer la recherche en cognition et en ergono-
mie par la réalisation de tests sur des produits issus
de I’innovation technique. Il expérimente de nou-
velles méthodes d’évaluation contribuant a la prise
en compte de I’utilisateur final dans la conception.

Le laboratoire concentre de nombreuses pla-
teformes dédiées, comme la plateforme d’eye-
tracking, qui est la plus performante en France et
dispose de tous les types d’oculometres existants
ainsi que de deux oculometres fixes pour la re-
cherche fondamentale. La spécialité est également
le couplage de ces techniques Eye-tracking avec des

mesures physiologiques (actimétrie, réponse électro-
dermale, réponse cardiaque, ...) ou électrophysiolo-
giques (EEG, EFRP) qui enrichissent les analyses.
Afin d’étudier les usages en situation de mobilité, le
laboratoire dispose de nombreux équipements (Mi-
crocaméra, Enregistreur HD Enovia, Lunettes ca-
méra, Caméra PDA, oculometres HED 2 et HED
4...) expérimentés sur plusieurs projets comportant
des situations de mobilité. Ainsi nous sommes en
mesure d’observer un utilisateur dans un contexte
d’utilisation différent du laboratoire. C’est 1a une
caractéristique du LUTIN qui rencontre mes inté-
réts les plus constants et que j’espere pouvoir croiser
avec les besoins des personnes avec TSA les plus
handicapées, c’est-a-dire celles privées de langage
et de compréhension des symboles, y compris picto-
graphiques. Si la pensée sans langage existe, il faut
pouvoir y accéder et c’est un pari ambitieux mais
nécessaire. Il s’agit d’'une quéte modestement mise
en ceuvre dans 1’étude présentée ci-apres.

J.N.

Le Laboratoire des Usages en Technologies d’Information Numériques (LUTIN - Label FED 4246) - Paris
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Réalisation d’une plate-forme virtuelle et tangible
pour entrainer la collaboration motrice dans

I’autisme

Résumé
es nouvelles technologies appliquées a 1’au-
tisme privilégient I’entralnement aux com-
pétences sociales ou I’entrainement aux
compétences motrices, mais jamais la conjonction
des deux. Plus encore, elles se sont majoritaire-
ment adressées a des personnes verbales présentant
un autisme léger, négligeant la majeure partie des
cas d’autisme, en particulier les cas des personnes
qui n’ont pas acces a I’inclusion par le langage et
les symboles, y compris pictographiques. Quel que
soit le niveau, apprendre I’entraide par le moyen
de taches de collaboration motrice a pourtant une
importance majeure pour I’inclusion citoyenne, sco-
laire et sportive, et pour la participation aux activités
de la vie quotidienne (déplacer une table a deux,
porter ensemble un panier tres lourd, faire du canoé-
kayak a deux...). L’entrainement a des actions mo-
trices collaboratives devrait avoir un impact fort a
la fois sur les réalisations motrices et sur les inter-
actions sociales. En effet ces actions nécessitent un
dialogue moteur, ¢’est-a-dire une prise en compte du
mouvement de 1’autre dans son propre mouvement.
Une telle prise en compte introduit a I’interaction
sociale tout autant qu’elle introduit a la synchronie
motrice. Nous présentons la création d’une plate-
forme virtuelle destinée a entrainer des enfants avec
TSA a la collaboration motrice avec un personnage
virtuel.

Objectif de la recherche

Beaucoup de situations de la vie quotidienne né-
cessitent la collaboration avec quelqu’un d’autre :
un objet trop lourd pour le porter seul, un objet trop

Jacqueline Nadel ' et Jean-Claude Martin >

grand pour le tenir des deux mains, un objet trop
glissant pour le retenir des deux bras... Comme ces
situations impliquent 1’autre, on peut se demander
de quoi les enfants avec un Trouble du Spectre de
I’ Autisme (TSA) sont capables dans ce domaine,
eux dont les symptomes cardinaux sont les dysfonc-
tionnements de I’interaction sociale et de la commu-
nication (APA, 2013). Notre questionnaire d’usage,
rempli par les familles du Centre TEDyBEAR Paris-
Est, indique que ces enfants n’aident pas spontané-
ment et que les parents ne leur demandent pas de
collaborer, en partie parce qu’ils pensent que leurs
enfants n’en seraient pas capables, et en partie parce
que ce serait trop long et trop compliqué a obtenir.

Dans le cadre du projet FIRAH-Orange de créer
un « Logiciel pour I’entrainement combiné a I’in-
teraction sociale collaborative et a 1’apprentissage
moteur dans le trouble du spectre de 1’autisme >,
notre équipe pluridisciplinaire a fait I’hypothese que
développer la collaboration motrice peut améliorer
les relations sociales en méme temps que les capa-
cités motrices. Les psychologues du développement
ont d’ailleurs montré que la motricité est la premiere
base des interactions sociales (McDonald, Lord Ul-
rich., 2013).Cette question est d’autant plus intéres-
sante qu’aider 1’autre physiquement ne nécessite pas
de se parler, et donc qu’une situation de collabora-
tion motrice peut inclure des personnes non verbales.
Or il se trouve que jusqu’a présent les nouvelles tech-
nologies ont laissé pour compte la vaste population
porteuse d’un autisme sévere avec une déficience in-
tellectuelle associée, et sans langage oral.

Notre approche vise a faire bénéficier cette popula-
tion défavorisée des possibilités offertes par la réalité

1. Centre médico-social TEDyYBEAR , 153 Ave d’Italie,75013 Paris; Living Lab Lutin, Cité des Sciences et de 1’Industrie,
30 Avenue Corentin Cariou, 75019 Paris. Mail : jacqueline.nadel @sorbonne-universite.fr
2. LIMSI CNRS, Rue John von Neumann Campus Universitaire d’Orsay Bat 508 91405 Orsay cedex. Mail : jean-

claude.martin @u-psud.fr
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virtuelle ou augmentée. Mais comment ?

L’addition de deux motricités individuelles ne
suffit pas pour réussir une collaboration motrice. Il
faut se coordonner. Ainsi, on peut lacer ses chaus-
sures a deux ou les lacer tout seul. Les deux cas
impliquent une coordination motrice, mais de ni-
veau différent. Lorsque 1’on pratique le lacage tout
seul, ce sont nos deux mains qui se coordonnent en
interne, tandis que si I’on lace a deux, il faut coor-
donner notre main avec la main de I’autre. Ce n’est
pas sans poser des problemes : le partenaire peut
avoir des mouvements plus rapides ou plus lents que
les nétres, il peut vouloir croiser le lacet tandis que
nous voulons un lagage droit, il peut commencer a
faire une boucle simple alors que nous cherchons
a réaliser une boucle double. Décidément pour la-
cer ses chaussures a deux il faut se mettre d’accord
avec le partenaire, synchroniser nos rythmes, avoir
un plan d’action. Ces compétences sont des variables
dyadiques c’est-a-dire qu’elles s’expriment dans le
cadre d’un systeme dynamique constitué par deux
personnes (de Jaegher Di Paolo, 2007 ; Nadel Ca-
maioni, 1993). Lorsque des individus s’ajustent pour
réaliser une action a deux, les capacités sociales et
motrices sont en jeu de facon indissociable.

La revue de questions que nous avons réalisée
nous a mené a deux conclusions. Tout d’abord, les
actions conjointes doivent impérativement se réaliser
en synchronie pour la commodité de la réalisation et
la cohésion sociale qu’elle établit avec le partenaire
(Hove Risert, 2009). En second lieu, la forme la
plus simple de synchronie motrice est celle ou les
mouvements a exécuter sont similaires (Marsh, Ri-
chardson Schmidt, 2009 ; Richardson et al., 2015).
En effet, I’autre type de mouvements synchrones que
sont les mouvements complémentaires demande de
coordonner des buts différents pour réaliser 1’objec-
tif commun (par exemple, tirer pendant que 1’autre
pousse comme dans les tiches de Colombi et al.,
2006) : ce type de coordination est plus difficile que
de faire la méme chose en méme temps (pousser
ensemble ou tirer ensemble), donc de s’imiter en
synchronie (Nadel, 2021).

Principes de réalisation

Dans le but d’entrainer a la collaboration motrice
des enfants avec TSA modéré a sévere, notre dispo-
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sitif de réalité virtuelle devait combiner plusieurs
criteres. Tout d’abord, 1’objectif moteur devait étre
compréhensible par tous, donc nous devions choisir
une procédure tres simple. Pour faire au plus simple,
il fallait que I’avatar et I’enfant coordonnent leurs
mouvements de facon a s’imiter en synchronie. La
procédure choisie a consisté a déplacer un objet a
deux, le partenaire étant un personnage virtuel (ava-
tar). Mais si ’action a réaliser est simple, les diffi-
cultés techniques pour réaliser le dispositif étaient en
revanche compliquées. En effet, il fallait que I’enfant
ait I’'impression de déplacer quelque chose de lourd
avec I’avatar alors qu’une partie de I’objet a déplacer
est virtuelle. Il fallait en outre que la réalisation de
I’action conjointe se fasse en synchronie avec un par-
tenaire virtuel. Enfin il fallait animer le personnage
pour qu’il soit compris comme un agent intentionnel.
Ces problemes ont di étre résolus techniquement par
I’équipe informatique, tout en réalisant une présen-
tation minimaliste pour répondre aux spécificités
autistiques dégagées par 1’équipe de psychopatholo-
gie développementale. Parmi ces nécessités, il fallait
principalement éviter les distracteurs. Sans oublier la
nécessité d’une utilisation aisée pour les cliniciens.

Les techniques et dispositifs existants les plus
récents ont inspiré la création de notre plate-forme
virtuelle. Citons parmi eux les exergames utilisant la
caméra de profondeur Kinect pour capter le mouve-
ment (Staiano, & Calvert, 2011), YouMove pour édi-
ter la capture du mouvement (Anderson, Grossman,
Matejka, & Fitzmaurice, 2013), le logiciel Pictogram
Room pour I'interaction avec un avatar (Herrera et
Pérez-Fuster, 2018), I’animation d’avatars (Martin,
2018), les tables interactives pour la tangibilité (Hor-
necker, E., & Buur, J.,2006). A ces défis techniques
s’ajoutait un objectif jamais recherché jusqu’alors :
entrainer a la collaboration motrice une population
hétérogene d’enfants avec TSA, en essayant d’in-
clure un maximum de personnes non verbales. Les
aspects techniques de la création de la plate-forme
seront présentés dans un symposium international en
2021 (Giraud et al., 2021).

Réalisation

La réalisation du dispositif de collaboration mo-
trice a compris 4 phases.

La premiere phase, technique, a pris en compte
les réalisations existantes en intégrant des logiciels
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déja disponibles, libres et/ou gratuits (Unity, Blen-
der, Pictogram Room) donc facilement réutilisables,
et les a adaptés a I’objectif.

La deuxieme phase, partie de I’ objet, mi-tangible
pour I’enfant et mi-virtuel pour 1’avatar, simulant
ainsi une action collaborative. Deux avatars ont
été créés : 'un suit I’enfant et I’imite, tandis que
I’autre est autonome et requiert que 1’enfant I’'imite
en s’adaptant a la direction et a la vitesse de son
déplacement. Les parametres de quantification auto-
matique globale des succes et des échecs d’une part,
de la précision et de la synchronie des déplacements
d’autre part, ont été congus a ce stade.

La figure 1 montre la plate-forme et I’agent auto-
nome, Lola, préte a I’action.

La troisieme phase a répondu a la nécessité de
vérifier I’ergonomie du dispositif pour de jeunes en-
fants et de concevoir son adaptabilité a différentes
tailles et différentes statures de jeunes. Cette phase a
fait appel a 10 enfants tout-venants de 4 a 9 ans dans
I’objectif de préparer le systeme pour la population
d’enfants avec TSA prévue a TEDyBEAR.

La quatrieme phase a été celle de 1’évaluation
du systeme par I’entrainement de 12 enfants agés
de 4 a4 9 ans avec TSA modéré a sévere. Parmi
ces enfants, sept peuvent comprendre des consignes
simples et employer des mots mais n’ont pas de lan-
gage conversationnel. Les autres sont non verbaux.
L’entrainement a compris 3 étapes : 1) une étape de
familiarisation avec le lieu et le dispositif (apprendre
a faire glisser I’objet réel sur la cloison); 2) une
étape d’entrainement a respecter 1’adhérence de la
partie réelle de 1’objet sur la partie virtuelle, ce qui
permet de faire avancer 1’objet avec la collaboration
de I’avatar imitateur Michou; 3) une étape d’entrai-
nement a imiter 1’avatar autonome Lola qui propose
3 conditions de vitesse et varie 1’orientation de ses
déplacements en fonction des 4 scénarios de dépla-
cement d’objet (boite) ou de mobilier (tabouret). Les
quatre scenarios qui composent la tache doivent étre
réussis avec Michou pour passer a I’entrainement
avec Lola. Ces scenarios sont : hisser la boite du
tabouret sur la table; pousser le tabouret jusqu’a la
table ; descendre la boite depuis la table sur le tabou-
ret; descendre la boite du tabouret jusqu’au sol. Les
scenarios sont les mémes avec Lola mais peuvent
étre proposés dans un ordre différent.
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FIGURE 1 : Lola préte a déplacer la boite bleue vers la table violette

Premiers résultats

Les premiers résultats montrent un avantage de
la compréhension verbale pour 1’étape de la fami-
liarisation, puisque tous les enfants un peu verbaux
se sont familiarisés avec le dispositif en une seule
séance. En revanche le fait que la meilleure réus-
site de collaboration motrice avec 1’avatar autonome
Lola soit le fait d’un enfant non verbal indique I’ac-
cessibilité du dispositif et son efficacité dans une
population largement laissée pour compte par les
nouvelles technologies. En effet, réussir la colla-
boration motrice avec Lola implique de choisir le
méme élément a tenir que Lola, d’anticiper la di-
rection du déplacement en fonction de la posture
de Lola (a droite ou a gauche, en bas ou en haut),
d’aller a la méme vitesse que Lola, et de suivre aussi
précisément que possible la trajectoire de Lola. L’en-
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trainement avec Michou est plus facile puisque c’est
I’enfant qui organise le scenario de déplacement et
Michou qui suit (a condition que la partie réelle de
I’objet colle bien a la partie virtuelle). C’est pour
cette raison que I’entrailnement avec Michou doit
étre réussi pour passer a I’entralnement avec Lola.

Le traitement des 456 scenarios avec Lola,
répartis-en 50 séances, se fait a partir des relevés
automatiques en termes de logs des écarts temporels
et spatiaux entre déplacements virtuels et réels. Ce
traitement vise a analyser les deux conditions néces-
saires pour faire quelque chose ensemble : aller au
méme rythme et suivre le méme itinéraire.

La figure 2 donne un exemple de visualisation four-
nie par les logs pour un scenario réalisé par un enfant
qui tente de suivre Lola.

session 8 / 1 / 2020 - 15h3Im49s15
tosk 16 — Result : SUCCESS

FIGURE 2 : Le mouvement de I’enfant (en bleu) suit celui de Uavatar (en
noir) mais il est imprécis

Les résultats de notre suivi d’enfants sur les 50
séances nous ont montré les bénéfices que 1’on pou-
vait tirer d’une analyse précise de leurs performances
motrices. Nous avons ainsi dégagé trois parametres :
I’ajustement du trajet au trajet de 1’avatar, la syn-
chronie avec ’avatar, la compréhension de I’inten-
tion motrice de I’avatar. Un quatriéme parametre,
le controle du geste, va faire 1’objet d’une micro-
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analyse du développé du geste dans chaque scenario
pour chacun des enfants qui sont parvenus a la phase
d’entrainement avec Lola.

Conclusion

Il aurait été facile, et sans doute plus satisfaisant au
niveau des résultats quantitatifs, de sélectionner la
population d’étude pour que tous les enfants parti-
cipants soient capables de parvenir a coopérer avec
Lola. Mais le bénéfice aurait ét¢ mince. Car pour
nous, dans notre démarche citoyenne, tester le
dispositif, c’est aussi et surtout tester s’il est ou-
vert a des enfants séverement handicapés, et no-
tamment a des enfants non verbaux.

Méme s’ils n’arrivent pas tous a collaborer avec
Lola, ces enfants nous ont réservé de belles surprises.

Les belles surprises ont été que tous les enfants,
qu’ils aient pu ou non terminer 1’entrainement avec
Michou, ont compris quel objet prendre sur la base
de la posture de I’avatar. IIs ont tous cherché a bien
coller la partie réelle de I’ objet sur la partie virtuelle,
méme s’ils n’y réussissaient pas toujours. Et surtout,
ils le faisaient sans perdre de vue le but : mettre la
boite sur la table, ou faire glisser le tabouret pres de
la table. En outre, ceux qui ont pu collaborer avec
Lola ont anticipé ou Lola allait placer 1’objet en ob-
servant sa posture. Nous avons remarqué aussi que
la plupart des enfants cherchaient a contourner la
plate-forme ou se mettaient a plat-ventre pour regar-
der en-dessous, a la recherche du personnage virtuel
dont ils avaient fait une personne avec des motifs
propres, un véritable agent.

Ceci nous a amené a organiser des thérapies a
la carte. Selon les enfants, il s’agit par exemple de
développer la capacité a prendre en compte la pos-
ture de 1’avatar comme un indice de son but (il va
vers la table, il va prendre la boite...) et d’entrainer
ainsi ’acces a D’attention conjointe, ou d’arriver a
un controle du geste faisant adhérer I’objet réel a
I’objet virtuel, ou d’arriver a se synchroniser sur la
vitesse de 1’avatar, etc. La flexibilité du dispositif et
son caractere ludique nous permettent d’accéder a
une vraie dimension applicative.

Mais évidemment, pour des professionnels de
terrain qui n’ont pas participé au programme de re-
cherche, I'intérét des résultats et livrables est déja
celui de I’applicabilité : le dispositif est performant
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et simple a manceuvrer, comme nous avons pu le
constater en passant la main a un éducateur rempla-
cant le psychologue initialement impliqué.

IT est encore trop tot pour évaluer I’impact a long
terme de I’entrainement avec notre plate-forme, mais
nous pouvons considérer les réactions des profes-
sionnels de TEDyBEAR qui n’ont pas participé a
la recherche. Ces réactions concernent le caractere
généralisable de nos résultats.

En effet nos collegues ont été impressionnés de
constater combien ils reconnaissaient les caracté-
ristiques motrices des enfants dans leurs résultats a
la plate-forme : impulsivité motrice, lenteur de mise
en route, imprécision des mouvements, tout ce qui
ressortait des résultats de chacun représentait des
constats faits dans d’autres types d’activités.

Le fait que ces caractéristiques individuelles puissent
étre modulées par des séances suivies avec le dispo-
sitif et que ce dispositif puisse pousser a mieux les
analyser est déja pour nous une premiere victoire, le
fait enfin qu’il soit accessible aux enfants non ver-
baux est sans doute la meilleure.

Exploitation

Le dispositif a été livré fin Janvier 2021 a la FI-
RAH et a Orange, partenaires financiers du projet. Il
est congu pour étre a disposition gratuite sur le site
de la FIRAH, avec un film de présentation réalisé
par Valeria Lumbroso. Tous les fichiers permettant
sa construction, la formation des professionnels sus-
ceptibles de I'utiliser, les premiers résultats et leur
exploitation pour réaliser des entrailnements a la carte
sont disponibles. Le but est que la recherche soit re-
produite par et pour des acteurs de terrain. Nous
sommes la pour aider.
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Le projet est référencé dans le cadre du GIS autisme
via le living lab LUTIN.
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Création et mise en ceuvre du Certificat National
d’Intervention en Autisme [CNIA]

Introduction
e dispositif de certification décrit ici s’ins-
I crit initialement dans le cadre de la politique
de la formation initiale et continue des pro-
fessionnels impliqués dans le contexte du spectre
de I'autisme (et autres troubles du développement),
point jugé crucial dans le deuxieme plan autisme
(2008-2010) et repris en point prioritaire dans le
Plan Autisme 3 (2013-2017). Ce dernier plan conte-
nait notamment comme objectif de former 5 000
professionnels aux bonnes pratiques et a la conduite
de changement dans les établissements. On peut
rappeler, aussi, que 1’audit conduit en 2016 aupres
des Etablissements de Formation au Travail Social
[EFTS] avait révélé la nécessité de conduire des ac-
tions en termes de formation des professionnels. Le
rapport publié rapportait que « les contenus de for-
mation transmis par les établissements de formation
demeurent peu en lien avec I’état des connaissances
et les Recommandation de Bonne Pratique»
https://www.igas.gouv.fr/IMG/pdf/
2016-094R_tome_2_ .pdf

C’est dans cette optique que le ministere des
solidarités et de la santé, par le Décret no 2020-
1064 du 17 aoit 2020, crée le Certificat National
d’Intervention en Autisme [CNIA]. C’est I’une des
réponses apportées au besoin crucial de formation
aux spécificités de 1’autisme, et qui tend a former
conformément aux recommandations de bonne pra-
tique professionnelle, nombre d’acteurs du domaine.
Les acteurs visés par le CNIA sont les personnes
exercant les professions ou les activités sociales
mentionnées dans le code de 1’action sociale et des
familles, c’est a dire les personnes titulaires d’un
dipldome ou d’un titre professionnel de niveau 3 a
8 conformément au cadre national des certifications
professionnelles. La création de ce certificat natio-
nal d’intervention en autisme vise a renforcer les
compétences des professionnels dans le domaine

Patrick Chambres!

du repérage, de 1’orientation et de 1’accompagne-
ment des personnes atteintes de troubles du spectre
de I'autisme. Le texte du décret définit également
les modalités de formation et de certification néces-
saires a I’obtention de ce certificat.

Deux niveaux de certification sont créés :

* Le certificat national d’intervention en autisme de
premier degré est ouvert aux personnes exergant les
professions ou les activités sociales mentionnées au
livre IV du code de I’action sociale et des familles et
aux personnes titulaires d’un diplédme ou d’un titre
professionnel de niveau 3 a 4 du cadre national des
certifications professionnelles.

* Le certificat national d’intervention en autisme de
second degré est ouvert aux personnes titulaires
d’un diplome ou d’un titre professionnel de niveau
5 a 8 du cadre national des certifications profession-
nelles.

Par ailleurs, pour un cadrage au plus pres de la
mise en ceuvre des actions de formation, les référen-
tiels de compétences, de formation et d’évaluation
des deux degrés du certificat national d’intervention
en autisme sont fixés par arrété du ministre chargé
des affaires sociales
https://tinyurl.com/yxghxcev.

La délivrance du certificat se fait par des organismes
qui ont obtenus une habilitation délivrée pour 3 ans
par le Groupement National des Centres de Res-
sources en Autisme sur la base d’un dossier extré-
mement complet. Le premier appel a candidatures a
été lancé le vendredi 28 aout 2020, sur le site inter-
net du GNCRA https://gncra.fr/.

Les organismes habilités constituent un jury chargé
d’évaluer les compétences du candidat au certificat
national d’intervention en autisme. Le jury est com-
posé d’un formateur et d’un professionnel interve-
nant aupres de personnes atteintes de troubles du
spectre de I’autisme.

1. Professeur des Universités. Mail : patrick.chambres @uca.fr
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En termes d’objectifs visés par les 2 certificats
(premier et second degrés) on trouve 9 domaines de
compétence clairement identifiés :

1. DC1 Participer a I’évaluation du fonctionnement
global de la personne atteinte de troubles du spectre
de I’autisme.

2. DC2 Communiquer avec la personne atteinte de
troubles du spectre de I’autisme et optimiser sa
propre communication.

3. DC3 Prendre en compte les particularités senso-
rielles de la personne atteinte de troubles du spectre
de I’autisme.

4. DC4 Optimiser les interactions sociales de la per-
sonne atteinte de troubles du spectre de 1’autisme.

5. DC5 Prévenir et gérer les comportements-
problemes de la personne atteinte de troubles du
spectre de 1’autisme.

6. DC6 Elaborer et mettre un ceuvre le projet per-
sonnalisé d’intervention de la personne atteinte de
troubles du spectre de 1’autisme.

7. DCT7 Etre en veille sur 1’état de santé de la per-
sonne atteinte de troubles du spectre de I’autisme.

8. DC8 Mettre en ceuvre des approches et des outils
adaptés dans la réalisation des interventions dont bé-
néficie la personne atteinte de troubles du spectre de
I’autisme.

9. DC9 Actualiser ses connaissances relatives aux
troubles du spectre de 1’autisme.

La différence entre les deux certificats intervient,
au sein des 9 domaines définis, au niveau de la
contribution et de la responsabilité du profession-
nel pour chacun d’eux. Ceci explique que les temps
de formation sont distincts, 140 heures pour le pre-
mier degré et 175 heures pour le second degré. A
cette phase dite « théorique » s’ajoute une phase de
stage de 140 heures, la durée est identique dans les
deux niveaux de certificat.

On peut se réjouir du fait que les textes pré-
voient que, lors d’un stage, le stagiaire ait a conduire
une action concrete aupres de personnes atteintes de
troubles du spectre de I’autisme. Il s’agit donc d’une
mission opérationnellement définie conjointement
avec I’organisme de formation et la structure d’ac-
cueil. Cette action permet au stagiaire de développer,
en responsabilité, des compétences en situation pra-
tique et mettre en ceuvre les acquis de la formation
« théorique ». C’est ce qui lui permet d’avoir une
action socialement utile, situation propice au déve-
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loppement et au maintien de la motivation. C’est, de
ce point de vue, une affordance tres efficace. L’af-
fordance fait référence aux ressources propres a un
environnement et a sa capacité a soutenir nos ap-
prentissages. Par exemple, selon Ellis (1985) et Ellis
Tucker (1996), la représentation d’un objet visuel
comprend non seulement une description de ses pro-
priétés visuelles, mais aussi un lien vers des actions
pertinentes pour I’usage d’un objet. Voir une poignée
de porte active automatiquement, dans le registre des
comportements possibles d’une personne, celui de la
saisie de cette poignée. Les bonnes situations péda-
gogiques sont donc celles qui rendent probable le
recours au comportement attendu. Tout un art. ..

Les textes définissent aussi clairement les condi-
tions d’évaluation des acquis en vue de I’obtention
du certificat. Les candidats sont ainsi soumis aux
mémes conditions :

* Un écrit composé de deux parties :

o un rapport de stage comprenant notamment la pré-
sentation de la structure et du projet mené par le
stagiaire

o une étude de situation d’accompagnement d’une
personne atteinte de troubles du spectre de 1’autisme,
mise en ceuvre au cours du stage

* Un oral de 30 minutes qui s’appuie sur 1’écrit pré-
senté par le candidat.

Des criteres relativement précis sont mis a la
disposition des évaluateurs pour identifier les com-
pétences attendues. Par exemple, en ce qui concerne
le domaine de compétence 8 [DCS : ] le candidat est
supposé proposer et mettre en ceuvre des techniques
d’approche éducative et des actions conformes a
I’état des connaissances scientifiquement établies
et aux recommandations de bonnes pratiques pro-
duites par la Haute Autorité de Santé. Il doit €tre
capable d’identifier, sélectionner et utiliser les ou-
tils d’intervention adaptés répondant aux exigences
des approches de I’éducation structurée. Enfin il doit
étre en mesure d’identifier, sélectionner et utiliser les
outils numériques lorsqu’ils s’averent pertinents et
adaptés a la personne.

Au final, le certificat est considéré comme acquis
si la moyenne générale des épreuves d’évaluation est
au moins égale a 10/20.

Toute note inférieure ou égale a 7/20 est éliminatoire.
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Si la démarche évaluative semble significative-
ment adaptée, on peut 1égitimement apporter un bé-
mol et s’interroger sur la pertinence d’un tel critere
de réussite [10/20]. Implicitement, on admet que té-
moigner de la moitié des compétences requises dans
le cahier des charges de ces formations suffit a étre
certifié et donc apte a conduire des interventions
efficaces aupres des personnes TSA. Mais c’est un
critere qui traverse la quasi totalité des cursus de
formation, notamment les cursus scolaires et univer-
sitaires. A une période ou I’on s’efforce de définir
les objectifs de formation en termes de compétence
plutdt que de listes plus ou moins exhaustives de
contenus, il conviendrait d’étendre cette perspective
aux dispositifs d’évaluation et de certification des
dites compétences. Une excellente compétence dans
la dimension des spécificités sensorielles des per-
sonnes TSA peut-elle compenser 1’absence d’une
compétence liée aux outils sur lesquels se fonderait
une communication alternative et augmentative.
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L’approche formation par « compétences » devrait,
par définition, exclure toute forme de compensation.

Mais il ne s’agit 1a que d’un point mineur en
comparaison du pas sans équivoque fait en avant
avec la création et la mise en ceuvre de ce CNIA.
Soyons maintenant attentifs aux effets réels de ce
dispositif qui, ne I’oublions pas, vise, indirectement,
I’amélioration de la qualité de vie des personnes
TSA et de leur entourage.

Références

Vous pouvez consulter les documents suivants :

e Le décret n°2020-1064 du 17 aout 2020 relatif au
certificat national d’intervention en autisme

e L’arrété du 17 aout 2020 relatif aux référentiels de com-
pétence, de formation et d’évaluation des certificats nationaux

d’intervention en autisme de premier et second degré
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Recommandations pour le diagnostic et le traitement

de I’autisme de ’ESCAP

Introduction
"ESCAP (European Society for Child and
I Adolescent Psychiatry) vient de publier ré-
cemment (Juillet 2020) des recommanda-
tions pour le diagnostic et le traitement de 1’autisme
(ESCAP practice guidance for autism : a summary
of evidence-based recommendations for diagnosis
and treatment). Ce document réalisé par Joachim
Fuentes, Amaia Hervas, Patricia Howlin a été traduit
par Jean Vingot et est disponible sur le site d’Au-
tisme France

René Cassou de Saint Mathurin!

Ce document de soixante pages se présente
comme « un document d’orientation pratique qui
contribuerait a améliorer les connaissances et la pra-
tique, en particulier pour les personnes vivant dans
des zones mal desservies. ». Il aborde la question
des classifications, avec en particulier un chapitre
sur la CIM-11, en soulignant la convergence avec le
DSM-5 : autisme inclus dans les troubles neurodé-
veloppementaux, regroupement des symptomes dans
la dyade autistique (troubles socio-communicatifs ;
comportement et intéréts restreints, répétitifs et ri-

http://www.autisme-france.fr/offres/gides), mais aussi les différences : absence des par-

doc_inline_src/577/ESCAP-Guide__
pratique_pour_1_autisme.VF-2020.
pdf

document original accessible ici
https://link.springer.com/article/
10.1007/s00787-020-01587-4

Ce document fait suite et actualise un certain
nombre de recommandations parues antérieurement,
la plus récente étant celle de I’ Académie Américaine
de Pédiatrie concernant les TSA de I’enfant et pu-
bliée début 2020
https://pediatrics.aappublications.
org/content/145/1/e20193447
mais aussi celles du NICE
https://www.nice.org.uk/guidance/
conditions—and-diseases/mental-
health-and-behavioural-conditions/
autism/products?GuidanceProgramme=
guidelines
et les recommandations publiées par la HAS et
I’ANESM, concernant ’enfant et 1’adulte
https://www.has—-sante.fr/jcms/c_
2829216/fr/autisme-travaux—-de-1la
—has

1. Psychiatre. Mail : rccontactarapi @ gmail.com
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ticularités sensorielles dans les symptomes contri-
buant au diagnostic, et subdivision en 6 sous caté-
gories suivant la présence ou 1’absence de trouble
du développement intellectuel et/ou de déficience du
langage (+ deux catégories : autre et non spécifié, au-
tomatiquement présente dans la CIM), avec le com-
mentaire suivant : « la validité et la stabilité de ces
combinaisons restent a démontrer ». Le chapitre sur
la prévalence note 1I’augmentation treés importante du
nombre de personnes diagnostiquées dans les der-
nieres décennies, tout en notant 1’hétérogénéité des
chiffres obtenus et les problemes méthodologiques
posés par les différentes enquétes épidémiologiques.
Les auteurs retiennent une prévalence de 1%, soit 18
millions de personnes concernées en Europe.

Pour le diagnostic, ils notent que si les préoccu-
pations des parents apparaissent en général entre 18
et 24 mois, le diagnostic, dans les pays développés
se fait entre 38 et 120 mois et probablement plus
tardivement quand les systemes de santé sont moins
accessibles. Ils notent également la mise en évidence
d’un schéma d’apparition des symptomes avec une
régression subtile au cours des 24 premiers mois
probablement plus fréquente que ce que 1’on pen-
sait antérieurement (méme si une régression grave et
soudaine reste rare).
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Dans la partie concernant le dépistage précoce, ils
abordent I'intérét et les limites des outils de dépis-
tage existants. En ’absence de bio-marqueurs et du
fait des limites des outils, ils ne retiennent pas 1’in-
térét d’un dépistage chez tous les enfants de moins
de 3 ans. Les enfants dont on sait qu’ils sont a haut-
risque de développer un TSA devraient faire 1’objet
d’une attention particuliere, mais il semble plus per-
tinent, en 1’état actuel, de « faire en sorte que les
professionnels de la santé répondent beaucoup plus
rapidement aux préoccupations des parents. .. ».Le
rapport souligne également la place des enseignants
dans les pays ou les enfants sont scolarisés a partir
de 2 ans.

Pour le diagnostic, les auteurs rappellent la stra-

tégie diagnostique recommandée et les domaines a
explorer, : « [’évaluation ne doit pas se concentrer
uniquement sur le diagnostic, mais doit également
prendre en compte les risques auxquels une per-
sonne est confrontée, ainsi que son fonctionnement
physique, psychologique et social.... dans tous les
cas, ’objectif principal est d’identifier les besoins
de traitement et de soins .». Le guide aborde les
questions difficiles du diagnostic chez I’adulte et
chez les femmes et fait des recommandations pour
ces situations qui mettent en évidence les limites
des outils diagnostiques, limite qui est également
retrouvée en cas « de graves problemes sensoriels
(surdité profonde et cécité congénitale), chez celles
qui présentent une déficience intellectuelle profonde
et dans de nombreuses affections génétiques », les
personnes et leur famille ayant dans ce cas « des
difficultés a obtenir un diagnostic d’autisme, car
celui-ci a tendance a étre occulté par le diagnostic
médical primaire ».
Enfin des recommandations sont faites pour la trans-
mission du diagnostic, en insistant sur la nécessité
d’une information la plus complete possible, don-
née avec tact et faisant I’objet d’un rapport écrit qui
permet aux familles « de partager les principales
conclusions et recommandations avec les services
qui seront ensuite chargés de fournir ce soutien,
ainsi qu’avec les membres de la famille et les amis
CONCernés ».

La question du pronostic, qui est posée par de
nombreuses familles en méme temps que le diagnos-
tic, est également abordée. Méme s’il parait difficile
de prévoir la trajectoire individuelle d’une personne
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avec autisme, la nécessité d’un support tout au long
de la vie est soulignée avec cependant une diminu-
tion de la sévérité des symptomes autistiques obser-
vée en général au fil du temps. L’existence d’un petit
nombre d’adolescents et d’adultes ne répondant plus
aux criteres diagnostiques de I’autisme est rappe-
lée (méme si ces personnes gardent des difficultés
discretes sur le plan de la communication sociale et
de la régulation émotionnelle). La difficulté pour les
adultes de 1’acces a I’enseignement supérieur et a
I’emploi reste importante et les problemes de santé
mentale et physique sont fréquents, avec des études
mettant en évidence une mortalité prématurée.

La moitié du guide est consacrée au traitement.
En préambule, les auteurs rappellent I’hétérogénéité
de I’autisme. Tout en notant qu’il y a une augmen-
tation significative des essais cliniques randomisés
en particulier chez les tres jeunes enfants et que cer-
taines interventions montrent une efficacité a long
terme, notamment celles centrées sur les interactions
parents-enfants, ils soulignent également que « la
qualité des essais cliniques sur [’autisme est tres
inférieure a celle de nombreuses autres recherches
et, compte tenu de la grande hétérogénéité de I’ au-
tisme, méme dans le contexte d’effets thérapeutiques
importants, il n’a pas été possible de mettre en évi-
dence des prédicteurs fiables de la réponse (indivi-
duelle) au traitement ». 1l existe pour les cliniciens,
en particulier ceux intervenant aupres d’enfants plus
agés, d’adolescents ou d’adultes, un manque en ce
qui concerne les conseils pratiques pour I’accompa-
gnement des personnes autistes. Face a ce manque,
le groupe de travail fait, a partir des données dis-
ponibles, des recommandations sur des principes
qui pourraient constituer les 10 commandements de
I’intervention en autisme. Je renvoie les lecteurs a la
lecture du guide pour le détail de ces propositions
qui vont de « Evaluation préalable au traitement »
et « Chaque individu, Chaque famille est unique »
a « Respecter les droits individuels » et« Mettre en
place des mécanismes d’orientation et coordonner
les principaux organismes ». Le guide met I’accent
sur des interventions tout au long de la vie et dé-
taille ensuite les stratégies d’intervention par age,
suivies d’une revue des interventions thérapeutiques
spécifiques dont les auteurs détaillent 1’intérét et les
limites, en rappelant que les études concernent prin-
cipalement de tres jeunes enfants, que méme dans le
meilleur des cas tous les enfants ne répondent pas
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a I'intervention, que 1’accessibilité a ces traitements
est souvent limitée mais que « les résultats de ré-
cents examens d’essais randomisés et d’études de
groupes a petite échelle [7, 8, 32] suggerent un cer-
tain nombre d’approches générales qui pourraient
étre utiles pour de nombreux enfants et leurs fa-
milles ».

La partie sur les traitements envisage également
le traitement des comportements-défis, celui des af-
fections concomitantes, en soulignant I’importance
de la prise en charge somatique, et fait en deux pages
une excellente synthese des traitements pharmacolo-
giques qui peuvent étre utiles dans I’autisme.

Enfin un paragraphe est consacré aux explo-
rations et traitements a éviter en rappelant qu’il
n’existe aucune association entre autisme et vac-
cination ROR et qu’ « il n’existe actuellement au-
cun médicament pour traiter les symptomes "fon-
damentaux" de ['autisme, et les traitements dits
"alternatifs" (neurofeedback, communication faci-

litée, entrainement a l’intégration auditive, acides
gras oméga-3, sécrétine, chélation, oxygénothérapie
hyperbare, régimes d’exclusion, etc.) n’ont aucune
place dans le traitement des caractéristiques essen-
tielles de I’autisme ».

En conclusion, ce guide vient compléter et ac-
tualiser les recommandations existantes sans s’y
substituer. Il présente, de maniere accessible, tout
ce qu’il est utile de savoir sur 1’autisme pour les
praticiens intervenant aux niveaux 1 ' et 2 2. En per-
mettant également aux personnes autistes et leurs
familles d’avoir acces a une information a jour et
scientifiquement validée sur le diagnostic et les in-
terventions et en tenant compte des réalisations et
difficultés existant dans les pays européens, il est
particulierement indiqué pour les familles et les pro-
fessionnels, quel que soit leur domaine d’interven-
tion. A lire absolument et a mettre en pratique !

1. Niveau 1 -alerte et dépistage : professionnels de la petite enfance (puéricultrices, assistantes maternelles), acteurs de la mé-
decine de ville (généralistes, pédiatres, psychiatres), membres de la communauté éducative (instituteurs, infirmieres, médecins
de I’éducation nationale) ainsi que les centres d’action médico-sociale précoce (CAMSP) et les services de Protection Maternelle

et Infantile. . .
2. Niveau 2 -diagnostic :

équipes hospitalieres de pédopsychiatrie/CMP, services de pédiatrie, CAMSP, centres médico-

psycho-pédagogiques (CMPP), réseau de soins spécialisés sur le diagnostic et 1’évaluation des TSA, ou professionnels libéraux
compétents dans I’évaluation des TSA coordonnés par un médecin. . .
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Note de lecture : Tremblay, Ph. (2020). Ecole
inclusive. Conditions et applications.

Tremblay, Ph. (2020). Ecole inclusive. Conditions et applica-
tions.
Louvain-la-Neuve : Academia I’Harmattan. 13,50 €

a problématique de I’inclusion a I’école est un
défi majeur que les systemes scolaires de nos
pays européens rencontrent, et en particulier

les pays d’expression frangaise.

La preuve en est les bouleversements a 1’étude dans
les divers pays pour cheminer vers une « école in-
clusive », dans un processus visant a répondre aux
besoins de tous et « finalement pour faire une so-
ciété inclusive ». Aussi, elle fait ’objet de nom-
breux articles et ouvrages. Celui-ci est particuliere-
ment bienvenu, car il est écrit par Philippe Trem-
blay, Professeur a 1I’Université Laval de Québec, qui
connait bien les systemes scolaires francais, belges
(ou plutdt de la Fédération Wallonie-Bruxelles) et
québécois. De plus, cet ouvrage est publié¢ dans la
collection « les sciences de I’éducation aujourd’ hui
», qui a le souci de proposer des travaux en Sciences
de I’Education « sous un format bref » tout en restant
« clairs et accessibles ». Cet ouvrage porte sur les
aspects essentiels de la construction d’une école in-
clusive. Il débute par une analyse des conditions que
devraient remplir les 1égislations pronant une école
inclusive, ainsi que les valeurs et attitudes a la base
de ce mouvement et les facteurs qui les influencent.
Ensuite, il aborde différents aspects du devenir de
cette école : d’abord le role de la direction et de I’en-
gagement de tous, ensuite I’importance des groupe-
ments devant faciliter une participation de I’éleve a
la vie de I’école, la qualité de I’enseignement sous
ses diverses dimensions, 1’accessibilité et la diffé-
renciation pédagogiques ainsi que le soutien aux
éleves. Il détaille la collaboration entre les profes-
sionnels, les relations avec les parents et la commu-
nauté, ainsi que les modalités de développement des
professionnels. Programme ambitieux en 124 pages,
avec quelques questions susceptibles d’approfondis-

Ghislain Magerotte'

sement et de discussion en fin de chaque chapitre.
Aussi, fidele a I’optique de cette collection, je revien-
drai sur quelques points qui me paraissent essentiels
vu I’évolution des systemes scolaires dans nos pays
et ce, dans la perspective de mieux informer les en-
seignants et autres praticiens de la scolarisation au
quotidien ainsi que les parents effectivement concer-
nés par I’inclusion scolaire.

Tout d’abord, il est essentiel que les praticiens de
I’enseignement s’intéressent aux modifications qui
sont introduites tres — trop ? - progressivement dans
nos systemes scolaires et qui devraient faciliter la
mise en place des écoles inclusives. En effet, deux
systemes séparés d’enseignement existent dans plu-
sieurs pays et s’engagent en faveur d’une intégration
scolaire (en France, le réseau des Unités Locali-
sées pour I’Inclusion Scolaire ULIS-Ecole, ULIS-
College et ULIS-Lycée; en Fédération Wallonie-
Bruxelles, le maintien de I’enseignement spécialisé
en méme temps que la mise en place de Poles Terri-
toriaux réunissant les écoles « ordinaires » et « spé-
cialisées » pour certaines catégories d’éleves seule-
ment) - alors que I’essentiel est de répartir autre-
ment les ressources existantes et de mettre en place
dans une école inclusive des « changements dans
les contenus pédagogiques, les méthodes d’ensei-
gnement ainsi que les approches, les structures et
les stratégies éducatives, concus pour supprimer les
obstacles existants, dans [’optique de dispenser a
tous les éleves de la classe d’dge concernée un en-
seignement axé sur l’équité et la participation, dans
un environnement répondant au mieux a leurs be-
soins et a leurs préférences. » (ONU, 2016). Une
attention particuliere devrait étre portée sur les pays
ayant eu une évolution tres différente, comme I’Ita-
lie qui, des les années 70, a mis en place un systeme
d’enseignement intégré en fonction de son histoire
(voir par exemple 1’analyse de Caraglio & Gavini,
2018).

1. Professeur émérite (UMons-Belgique). Mail : ghislain.magerotte @umons.nc.be
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De plus, il y a lieu de revoir I’ « approche catégo-
rielle » ou « approche médicale » des handicaps
et lui substituer une « approche sociale » davan-
tage basée certes sur 'identification des difficultés
et des troubles d’apprentissage des éleves et donc
de leurs besoins spécifiques, mais aussi et surtout
sur I’analyse de la facon dont I’environnement sco-
laire inclusif va répondre a ces besoins. On passe
ainsi d’un « regard pathologique » a un « regard
pédagogique-éducatif ». Ce qui implique, en tout
cas dans nos systemes scolaires, une meilleure prise
en compte par les enseignants et les parents de cette
dimension politique et de cette « révolution » qui va
marquer nos systemes d’enseignement.

Ensuite, si les attitudes favorables ou moins fa-
vorables a une école inclusive font souvent 1’ob-
jet de recherches vu la multiplicité des partenaires
impliqués dans ce processus, 1’accent est en parti-
culier mis sur I’engagement du personnel et de la
direction, qui doit étre soutenu par le développe-
ment professionnel et en particulier I’'importance de
la formation initiale. Celle-ci est en retard dans nos
pays et Tremblay parle de trois modeles : soit les
futurs enseignants suivent un ou deux cours sur 1’in-
clusion, ou encore des cours plus nombreux ainsi
qu’une partie du stage, soit enfin ils suivent la méme
formation avec un intérét particulier sur les besoins
spécifiques. Vu le caractere systémique des réformes
actuellement entreprises dans nos pays européens,
qui concernent tout I’enseignement, la troisieme op-
tion devrait étre retenue par les décideurs politiques
et les responsables des Hautes Ecoles et Universités
en charge de cette formation pédagogique inclusive.

Dans une perspective tres pratique, je voudrais
aussi insister sur deux dimensions a I’ceuvre dans
la pédagogie quotidienne. D’une part, il ne peut y
avoir d’individualisation sans la mise au point de
Plans d’intervention (appelés Projet Personnalisé
de Scolarisation en France, Plan Individuel d’Ap-
prentissage en Fédération Wallonie-Bruxelles) par
les professionnels concernés mais en collaboration
étroite avec 1’éleve et ses parents. Comment faire un
plan sans la collaboration de I’éleve concerné ?

La collaboration avec les parents dans ce Plan d’in-
tervention mérite aussi une attention toute particu-
liere par un échange entre experts, les parents

« experts de leur enfant » et les enseignants
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« experts de [’éleve »!

Ce projet nécessite aussi de revoir et d’intensi-
fier la collaboration entre les professionnels concer-
nés, en particulier dans le cadre du co-enseignement
et de la co-intervention . En effet, la collaboration
entre les professionnels spécialisés et les profession-
nels de I’enseignement ordinaire doit faire 1’objet
d’une attention particuliere dans le cadre du co-
enseignement au sein de la classe. Tremblay pré-
sente les six formules possibles de co-enseignement
dans le cadre d’un défi majeur qui consiste a ne plus
travailler seul dans sa classe mais a deux (ou parfois
a trois !). Pour une actualisation du co-enseignement
dans les pays francophones, voir le numéro « Re-
gards croisés sur le co-enseignement en francopho-
nie » dans le volume XLVIII, numéro 2 automne
2020 de la revue canadienne Education et franco-
phonie.

D’autre part, depuis la fin des années 60 et par-
ticulierement des les années 70, les efforts ont été
considérables en vue de développer des services
d’intervention tant dans le secteur médico-éducatif
en France et le secteur social en Belgique que dans le
secteur de 1’éducation avec le développement d’un
systeme d’éducation spécialisé — a part de 1’ensei-
gnement ordinaire. A présent, il faudrait d’avantage
envisager la collaboration entre les intervenants ap-
partenant a ces deux systemes, dans une optique de
co-intervention durant toute la période de scolarisa-
tion obligatoire.

En conclusion, je voudrais relever les deux pers-
pectives qui caractérisent le mouvement vers une
école inclusive. D’une part, « les éleves scolarisés
ensemble ont une meilleure compréhension de la dif-
férence et de la diversité. (... ) Ces éleves d’aujour-
d’hui créent l’avenir des communautés inclusives
pour tous.». Enfin, si les modifications actuellement
en discussion et en réalisation dans nos pays sont
menées au service de tous les €éleves, « (... ), dans
peu de temps, ne parlerons-nous plus d’écoles inclu-
sives, mais simplement d’écoles ».
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Références Rapport & Monsieur le ministre de 1’éducation nationale,
rapport 2017-118, février 2018.

Numéro consacré aux « Regards croisés sur le co-
enseignement en francophonie » ONU (2016). Observation générale no 4 sur le droit a

Education et francophonie, 2020, volume XLVIII, numéro 2. I’éducation inclusive.

Caraglio, M. & Gavini, Ch. (2018). L’inclusion des éleves
en situation de handicap en Italie. ||
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Note de lecture : Les recherches sur I’intervention en
autisme souffrent-elles de conflits d’ intéréts ?

Fiche de lecture de I’article de Bottema-Beutel et al., et
de son commentaire par Dawson et al., dans le Journal of
Child Psychology and Psychiatry (2021)

Références completes :

* Bottema-Beutel K, Crowley S, Sandbank M, Woynaroski
TG. Research Review : Conflicts of Interest (COIs) in autism
early intervention research
- ameta-analysis of COI influences on intervention effects. Au-
tism. Journal of Child Psychology and Psychiatry 62 :1 (2021),
pp 5-15

e Dawson M, Fletcher-Watson S. Commentary : What
conflicts of interest tell us about autism intervention re-
search—a commentary on Bottema-Beutel et al. Journal of
Child Psychology and Psychiatry 62 :1 (2021), pp 16-18

Mots clés : autisme; intervention précoce; conflits d’intérét;

méta-analyse ; publication.

ans ces deux remarquables articles sur I’am-

pleur des conflits d’intérét, tous les lecteurs

trouveront matiere a réflexion, que 1’on soit
chercheur, intervenant, manager, ou parent.

Nous sommes tous les sujets de ce type de non
déclaration. Avant de franchir la douane, avant de
signer un formulaire, nous avons tous, oublié¢ a un
moment ou un autre de compléter telle ou telle ru-
brique, telle ou telle case; peut-étre par distraction
ou encore par fatigue bureaucratique. La plupart du
temps, cela ne préte pas a conséquence.

Pour le chercheur, la quéte de connaissance doit
s’appuyer sur un édifice scientifiquement solide
dont, il est suffisamment détaché. En effet, il est
délicat, comme le soutenait Raymond Aron, d’étre
un « spectateur engagé » dans le sujet de son étude.
Par définition, le conflit d’intéréts survient précisé-

Vincent Grimaldi de Puget'

ment lorsque les chercheurs tirent profit de résultats
particuliers de leurs études (Gorman, 2018 ; Institute
of Medecine, 2002).

Le chercheur peut-il raisonnablement omettre de ré-
pondre aux questions concernant ses propres conflits
d’intéréts ?

Dans différents domaines (médecine, santé pu-
blique, prévention de la consommation de sub-
stances psychoactives, criminologie, ...), de nom-
breux travaux ont montré que les études menées par
des chercheurs exposés aux conflits d’intérét sont
plus susceptibles d’aboutir a des résultats
« positifs » (Cherla et al., 2019 ; Chivers, 2019 ; Del-
gado Delgado, 2017 ; Wells, 2017).

En matiere de recherche scientifique, 1’objectivité
des résultats est primordiale. De fait, les « conflicts
of interest » (COI) y sont généralement bien compris
et discutés.

Si on considere la recherche médicale, par exemple,
les taux de divulgation des COI sont élevés et dé-
passent 70% (Cherla et al., 2019 ; Okike et al., 2009).

Au-dela de la communauté scientifique, c’est
toute la société civile qui a développé une hyper-
sensibilité face aux conflits d’intérét. Une omission,
qu’elle soit banale ou non, a maintenant le pouvoir
de créer un effet papillon.

Ce n’est pas tant ’absence de tout conflit d’inté-
rét qui est en jeu, mais son appréciation dans la trans-
parence. La déclaration détaillée de conflits d’intérét
devient ainsi cruciale a la publication scientifique,
comme il le devient a la gouvernance, la finance et
la politique.

1. Professeur expert, EM LYON Business School. Vice-Président du Comité Scientifique de I’arapi. Mail

vgp@grimaldina.com

ARAPI - Licence CC v.4.0 Int.
Attribution — Pas d’Utilisation Commerciale — Pas de Modification

84

S0co



BS N° 46

Synergies et créativité

2020/2

La recherche sur I’intervention précoce en au-
tisme n’est pas épargnée. L’argent y circule pour
de nouvelles formations, interventions et traitements
coliteux. Les jeunes enfants grandissent vite et les
décisions les concernant ne peuvent attendre ce qui
entraine une pression sur les décideurs de subvention
en tous genres.

La situation est propice a confondre les genres
et créer des COI. Le résultat de la recherche le plus
susceptible de procurer des avantages pour les cher-
cheurs exposés aux COI est de démontrer qu’une in-
tervention a des effets positifs sur le développement
des enfants. Par exemple, lorsque le chercheur a joué
un role significatif dans la conception d’'un modele
d’intervention (Eisner, 2009 ; Gorman, 2003, 2005,
2018; Gorman Conde, 2007 ; Petrosino Soydan,
2005).

De fait, on constate qu’a de rares exceptions pres,
des interventions sur 1’autisme ont été trop rapide-
ment médiatisées et annoncées comme efficaces, dis-
tribuées avec des programmes complets de formation
et certification, sans étre suffisamment testées sur de
larges échantillons bien congus. De tels processus
sont de nature a générer des résultats positifs erronés
(Cuijpers Cristea, 2016).

Or, les praticiens, les parents, les éducateurs, les
assureurs, les fondations, et les autorités, tous ont
besoin de la rigueur scientifique pour les aider a
prendre des décisions importantes qui influenceront
ou non durablement le devenir d’enfants.

Dans ce contexte sensible, une récente étude pu-
bliée dans le Journal of Child Psychology and Psy-
chiatry (2021) arrive a point pour évaluer 1’ampleur
du risque de conflit d’intérét dans la recherche sur
I’intervention précoce sur I’autisme (lorsqu’aucun
médicament n’est administré).

Les auteurs, Bottema-Beutel (Boston College),
Crowley (Boston College), Sandbank (University of
Texas at Austin) et Woynaroski (Vanderbilt Univer-
sity Medical Center), ont effectué une tache qualifiée
de « herculéenne » (Dawson, 2021) qui semble Etre
la « premiere enquéte systématique sur les conflits
d’intérét dans la recherche sur les interventions pré-
coces dans I’autisme. »
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S’appuyant sur une méta-analyse de 150 articles
s’étalant de 1970 a 2018, ils ont trouvé 1’existence
de conflits d’intéréts (COI) dans 105 articles (70%),
dont seulement 6 articles (5,7%) avaient des déclara-
tions de COI totalement exactes. La plupart des rap-
ports ne contenaient aucune déclaration COI. Parmi
les 48 (32%) qui avaient fait une déclaration de COlI,
la treés grande majorité de ceux ne déclarant aucun
COl, avaient des conflits d’intéréts patents (23 sur
30; 77%).

Ainsi, la déclaration des conflits d’intéréts dans
la littérature examinée est systématiquement, ab-
sente, trompeuse et, ou, incomplete. Des rapports
précis sont I’exception plutdt que la regle.

[’étude de Bottema-Beutel et al, pourrait se li-
miter a mettre en évidence 1’ampleur du probleme.
En somme, tirer une sonnette d’alarme qui laisse aux
publications et auteurs le soin de proposer des solu-
tions.

Leur apport discute de solutions de bonnes pra-
tiques mises en ceuvre avec succes par les uns (“me-
dical journals”) et moindre succes par les autres
(“psychological journals™).

Depuis les années ’80, le Comité d’éthique des
publications (COPE) a défini la notion de conflit
d’intérét et a fourni aux éditeurs les outils pour
agir a I’encontre des chercheurs soupconnés de ne
pas avoir correctement annoncé des COI lors de la
soumission de leurs articles (COPE, 2019). Aujour-
d’hui, il est devenu normal d’exiger la déclaration
valide des COI et le COPE compte désormais de
nombreux membres parmi les revues de psycholo-

gie.

Comme bonne pratique, I’étude cite 1’exemple
(issu de Eisner et al, 2015) de la déclaration de
COI de Carolyn Webster-Stratton, qui est la prin-
cipale conceptrice du programme « The Incredible
Years®>» ciblant les compétences sociales et paren-
tales :

« Le Dr Webster-Stratton a diffusé ces traitements
et peut tirer profit de rapports favorables. Pour cette
raison, elle a volontairement accepté de s’éloigner
de certaines activités de recherche jugées critiques,
y compris le recrutement, le consentement, le traite-
ment des données primaires et I’analyse des données.
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L’ Université de Washington a approuvé ces disposi-
tions. (Presnall et al., 2014, cité dans Eisner, Hum-
phreys, Wilson et Gardner, 2015, p. 3) »

Cette déclaration fournit a la fois une description
des COI pertinents et les mesures prises par I’équipe
de recherche pour en réduire les effets potentiels sur
les résultats de la recherche.

Cependant, si le COPE fournit des directives as-
sez générales, leurs mises en ceuvre sont largement
laissées a I’appréciation des rédacteurs de revues,
dont les pratiques individuelles varient considéra-
blement. Ainsi, parce qu’il y a une certaine ambi-
guité, et dans certains cas des désaccords, sur ce
qui constitue un COI en recherche d’intervention
psychosociale, les divulgations de COI semblent as-
sez peu réglementées dans ce domaine par rapport a
d’autres.

En réponse a cette situation, mentionnons I’étude
du Dr Baethge, le rédacteur scientifique du Jour-
nal de I’association médicale allemande (Deutsches
Arzteblatt), qui a proposé des éléments de solution
particulicrement concrets, basés sur une analyse de
trois journaux médicaux allemands (Baethge, 2013).

Comme Bottema-Beutel, le Dr Baethge observe
que « Les COI ne sont souvent pas déclarés de ma-
niere complete et précise. » Parmi les nombreuses
raisons possibles, I’analyse de Baethge révele le
manque de formulaires COI standardisés et com-
plets, tel que celui introduit en 2010 par le Co-
mité international des éditeurs de revues médicales
(ICMIJE).

Dans leur article qui commente 1’étude de
Bottema-Beutel et al, les Pr Dawson (Université de
Montréal) et Fletcher-Watson (Université of Edin-
burgh) insistent également sur les bonnes pratiques
promulguées par 'ICMIJE (Dawson, 2021).

Selon Baethge, il revient aux revues d’avoir une
approche tres structurée et d’établir clairement les
conflits d’intérét que doivent déclarer les auteurs.
Il observe ainsi que les questions fermées, dont la
réponse est par oui ou par non, obtiennent générale-
ment une réponse. Par contre, ce n’est pas toujours
le cas des questions générales et ouvertes.
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Dans ce cas, les conflits d’intéréts ne sont pas
toujours reconnus, ni déclarés.

De fait, Bottema-Beutel et al, relevent que 102
articles sur 150 ne contenaient aucune déclaration de
conflits d’intérét.

Ils soulignent que 120 des 150 rapports ont été
publiés depuis 2010, alors que des bonnes pratiques
étaient établies. Ceci confirme qu’il ne s’agit pas de
vieilles pratiques révolues.

Dawson et al, en concluent que, outre les publi-
cations, les universités sont également en cause, car
elles n’insistent pas suffisamment sur la nécessité
d’annoncer les COL.

Avant d’énoncer le menu détail de leurs propres
conflits d’intérét, les auteurs concluent que leur
étude met en lumiere une habitude qui s’est établie
au fil du temps dans la recherche sur les interven-
tions précoces dans I’autisme. Les conflits d’intéréts
y sont sous-déclarés et les auteurs appellent a la vigi-
lance. Malheureusement, seuls les lecteurs les mieux
armés scientifiquement jouissent d’un tel esprit cri-
tique.

Etant donné les enjeux, tant Bottema-Beutel que
Dawson, préconisent que des pratiques systémiques
de déclaration sont nécessaires pour assurer la trans-
parence des recherches et permettre un examen ri-
goureux des effets des conflits d’intérét sur les résul-
tats.

Lorsqu’on les examine dans leur ensemble, ces
études tirent une sonnette d’alarme de maniere tres
argumentée et proposent des bonnes pratiques visant
a une homogénéisation des standards d’évaluation
des conflits d’intérét.
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Sommaires de la Revue Enfance

Sommaire 2021/1

Le développement des compétences spatiales

Avant-propos
Jacqueline Nadel. ...............cccccoevevveevveneeneannee. p3

A la découverte de I’environnement : la navigation
spatiale pendant I’enfance

Yannick Courbois. ...........cccooeevevcvevcvenenannnn. p5al’

Le développement de la mémoire spatiale chez
P’enfant entre 2 et 9 ans

Pamela Banta Lavenex, Farfalla Ribordy Lambert,
Mathilde Bostelmann et Pierre Lavenex. .......... p19a35

A perception-action approach to the early develop-
ment of spatial cognition : The importance of active
exploration

dirigée par Jacqueline Nadel'

Points de repere et actions dans les descriptions
verbales d’itinéraires : une étude développementale

Marion Nys, Doriane Gras et Valérie Gyselinck. .......
p51a67

La perception tactile des propriétés spatiales des
objets chez les personnes aveugles
Dannyelle Valente, Florence Bara, Amandine Afonso-
Jaco, Nicolas Baltenneck et Edouard Gentaz..................
p 69 a84

Apprendre a se déplacer de facon autonome en
cas de déficience intellectuelle

Laurie Letalle, Hursula Mengue-Topio et Yannick

COUTDOIS. ..ot p85a98

Théories et paradigmes pour I’étude du dévelop-
pement des compétences spatiales et la relation entre
soi et autrui
Alain Berthoz. .........ccoveeeevieensiiiniiieniecenneenn p99all2

Apres-propos : flexibilité et perméabilité de 1’es-
pace personnel

Daniel Mellier. ..........ccooveveceeeeciianiieeeieeennnnn p113a122
Ora Oudgenoeg-Paz et Hanna Mulder. ...... p37a50
|
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Recommandations aux auteurs

I vous désirez soumettre un article, merci de
nous envoyer un texte par mail a :
comite-editorial @ arapi-autisme.fr .

Le BS de l'arapi comprend différentes ru-
briques : textes présentés lors des Journées d’étude,
recherches, étude de cas et clinique, enseignement et
notes de lecture.

La rubrique « textes présentés lors des Jour-
nées d’étude » publie les communications basées
sur les travaux scientifiques et présentées lors des
journées d’étude, congres, universités, organisés par
ou avec la collaboration de I’arapi.

La rubrique « recherches » porte sur les pu-
blications relatives a des activités de recherches ré-
centes, particulicrement celles ayant des liens directs
avec les pratiques de diagnostic et d’intervention.
Elle comprend également des rapports de recherche
réalisés dans le cadre de theses de doctorat. Elle peut
aussi porter sur des revues de question, qui actua-
lisent les connaissances et les pratiques. Elle diffuse
également des informations importantes pour la re-
cherche, notamment la présentation d’un laboratoire
ou d’une équipe de recherche

La rubrique « étude de cas et clinique »
concerne les interventions portant sur des personnes
ayant de 1’autisme, respectant les criteres cliniques.
Elle peut €tre particuliecrement intéressante pour les
praticiens aux prises avec des situations difficiles. Le
BS donne aussi la parole a des équipes intervenant
directement aupres des personnes avec TSA et aux
familles et aidants proches, et ce afin de mettre en lu-
miere des expériences innovantes et d’approfondir la
réflexion des familles autour de leurs interventions.

La rubrique « enseignement » concerne toutes
les initiatives d’enseignement dans le domaine des
TSA, en insistant sur le lien avec les pratiques
evidence-based.

1. pour plus de détails : http ://www.apa.org

ARAPI - Licence CC v.4.0 Int.
Attribution — Pas d’Utilisation Commerciale — Pas de Modification

89

Elle met notamment ’accent sur les publics vi-
sés, les themes préférentiels retenus, les modalités
de formation.

La rubrique « notes de lecture » publie des
recensions d’ouvrages importants sur les divers as-
pects de I’autisme. Rédigées dans un style construc-
tif, elles donnent un apercu du contenu de 1’ouvrage,
avant d’aborder les critiques. Elles renseignent par-
ticulierement les lecteurs auxquels cet ouvrage est
surtout destiné et comprennent si nécessaire une pe-
tite bibliographie complémentaire.

L’article comprendra :

un titre;

les noms des auteurs (nom, prénom) et pour cha-
cun, un renvoi a leur adresse professionnelle (nom
du service, du laboratoire ou de I’institution, lieu);
les coordonnées completes (avec mail) de I’auteur
principal et sa fonction sont mentionnées ;

4 a 5 mots-clefs;

le corps du texte;

la liste des références bibliographiques en fin de
texte.

Le texte est saisi sous Word, en interligne 1.5, police
Times 12. Le texte devra compter (hors références
bibliographiques), s’il s’agit :

d’un article : 10 a 20 pages;

d’un résumé de thése : 5 a 6 pages;

d’une note de lecture : 2 a 3 pages.

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

La bibliographie, ses renvois dans le texte et la liste
des références respectent les normes APA!. Rappels
principaux :

Dans le corps du texte, le/la ou les auteurs de 1’ar-
ticle sont systématiquement cités sous la forme :
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pour un seul auteur : Auteur (date) ou (Auteur,
date);

pour 2 auteurs : Auteurl et Auteur2 (date) ou (Au-
teurl et Auteur2, date)

pour 3 a 5 auteurs : a la premiere occurence Au-
teurl, Auteur2 et Auteur3 (date) ou (Auteurl, Au-
teur2 et Auteur3, date); par la suite, uniquement
Auteurl et al (date) ou (Auteurl et al, date) ;

pour 6 auteurs ou plus : des la premiere occurence

Auteurl er al (date) ou (Auteurl et al, date).

Pour les deux derniers cas, s’il y a une ambiguité
entre deux références en ne citant que le premier au-
teur, citer autant d’auteurs que nécessaire pour éviter
la confusion.

La liste des références indique 1’intégralité des docu-
ments cités dans le texte, sans autres documents (il
est cependant possible d’ajouter un paragraphe bien
distinct de références supplémentaires jugées utiles),
selon les formats suivants :

pour un ouvrage : Auteur, Initiale du prénom., et
ainsi de suite pour chaque auteur. (date de publica-
tion). Titre de ’ouvrage. Ville : Editions. ;

pour un article : Auteur, Initiale du prénom., et
ainsi de suite pour chaque auteur. (date de publica-
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tion). Titre de I’article. Titre complet du Journal ou
de la Revue, N° ou Vol. , pages. ;

pour un chapitre dans un ouvrage collectif : Au-
teur, Initiale du prénom., et ainsi de suite pour
chaque auteur. (date de publication). Titre du cha-
pitre. Dans Initiale du prénom, Nom du Directeur,
et ainsi de suite pour chaque directeur (dir.) 7itre de
I’ouvrage. Ville : Editions.

pour un document en ligne : Auteur, Initiale du
prénom., et ainsi de suite pour chaque auteur. (date
de publication). Titre du document. Informations de
localisation.

Dans tous les cas, dans la liste de références, ci-
tez tous les auteurs jusqu’a un maximum de 7 ; a par-
tir de 8 auteurs, ne citez que les 6 premiers auteurs et
celui du dernier auteur précédé de ... .

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

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