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Introduction

Ali MECHERBET
Université de Tlemcen

Le nombre denfants autistes en Algérie était estimée a 39 ooo enfants en
'an 2009. IIs seraient 65 000 en 2010 et 80 000 en 2013. Ces chiffres, rappor-
tés par la presse nationale, sont attribués a des responsables du ministere
de la solidarité et de la santé. La prévalence de lautisme de lenfant serait
en Algérie de quatre enfants pour mille alors que les études internationales
donnent une prévalence de 6 a 7 pour mille enfants. Cautisme est qualifié de
maladie par de nombreux praticiens algériens au moment ou les classifica-
tions internationales parlent unanimement de trouble envahissant du déve-
loppement. Cette imprécision des chiffres et les divergences sur la nature de
lautisme sexpliquent par deux raisons essentielles :

o labsence de données épidémiologiques qui permettraient une
estimation objective du trouble,

« la méconnaissance des outils de diagnostic en Algérie, associée a
absence de structures spécialisées tant au plan du diagnostic que dela
prise en charge. Les enfants autistes sont catégorisés, dans les centres
médicopédagogiques, comme des enfants déficients intellectuels.

Aujourd’hui, I'intérét porté aux enfants avec autisme, en Algérie, est da
essentiellement aux parents, soutenus par des praticiens, qui se regroupent
en associations pour faire connaitre la situation de leurs enfants et amé-
liorer leur prise en charge. Cette synergie parents-praticiens, concrétisée
lors du colloque international organisée par l'université de Tlemcen et
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Montpellier 3, contribue présentement, plus que toute autre action insti-
tutionnelle et officielle, a diffuser I'information scientifique & propose de
lautisme, et a la mise sur pied de structures de prise en charge éducative
des enfants.

Notre ouvrage siinscrit, a sa maniere dans cette dynamique, et représente
la premiére conclusion d’une formation universitaire débutée en 2009 et qui
se terminera par la soutenance de doctorats en psychopathologie dévelop-
pementale en décembre 2014. Le livre met a la disposition des personnes
concernées par la question des TED un ensemble de résultats de recherches
réparties sur deux parties :

« diagnostic et symptomatologie de l'autisme,

« interventions et prises en charge.

La premiére partie de louvrage comprend huit contributions portant sur le
diagnostic et la clinique de l'autisme infantile. La deuxiéme partie comprend
quatre contributions relatives a la prise en charge des enfants avec autisme.

Lintervention aupres des enfants avec autisme requiert une connaissance
du trouble, ce que proposent les professeurs Charles Aussilloux et René Pry
qui dressent un « état des connaissances sur lautisme et autres TED ». Les
auteurs soulignent I'importance, pour les professionnels, de partager des
définitions et des classifications de l'autisme qui doivent faire lobjet d'un
consensus.

Meryem Boukhélif aborde la question de la symptomatologie a I'adoles-
cence. Elle constate que Iévolution des signes de l'autisme est probablement
dépendante de [évolution « naturelle » des individus, méme si de maniére
générale la présence de retards de développement ou d’'une déficience intel-
lectuelle constituent probablement les variables qui semblent avoir un effet
sur lensemble de Iévolution de la symptomatologie.

Dans le méme ordre d’idées, Fatima Borsali étudie la question de Iévo-
lution de la symptomatologie en fonction de deux variables : I'age chro-
nologique et 'age développemental des enfants. Elle constate au bout de
son étude que certains symptomes semblent liés a I'age chronologique des
sujets tandis que d’autres symptomes sont dépendants de I'age développe-
mental comme les « stéréotypies et les maniérismes moteurs » qui sont plus
fréquents chez les sujets ayant un grand retard dans le développement.

Deux études portent sur le domaine des « comportements restreints et
stéréotypés caractéristiques a I'adolescence ».
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Amine Hemhami cherche a déterminer l'influence de certains facteurs
sur les comportements restreints et répétitifs chez les adolescents autistes.
Il retient I'age chronologique, I'intensité de l'autisme et la compétence langa-
giere des sujets. Le facteur de 'age chronologique n'a aucune influence sur
lévolution des C2R?, contrairement a l'intensité et la compétence langagiére
des sujets.

Asma Achachra limite son étude a la relation entre intensité de l'autisme et
intensité des C2R. Elle mesure I'intensité de l'autisme au moyen de la CARS et
l'intensité des C2R au moyen de léchelle de Yannning Bournau. Les mesures
obtenues confirment lexistence d’une corrélation positive entre les deux.

La stéréotypie des comportements sobserve chez lenfant autiste dans la
manipulation des objets y compris dans le jeu. Cest lobjet de larticle pré-
senté par Amel Guelai et intitulé « Activités ludiques et socialisation chez
ladolescent avec autisme ». Elle conclut a deux résultats : lexpérience de vie
et les apprentissages repérés au travers de 'age chronologique nont pas une
influence sur la fagon dont les sujets jouent dans une situation interactive,
lincapacité des sujets a utiliser la fonction symbolique et I'imagination ne
leur permet pas d’avoir une action sur le réel.

Deux études portent sur les troubles de I'alimentation chez les enfants avec
autisme. [¥¢valuation du comportement alimentaire des sujets autistes met
en évidence I'impact de certaines caractéristiques cliniques sur les troubles
alimentaires tels que les difficultés de communication, les particularités
sensorielles des sujets, leur incapacité a exprimer un choix, ainsi que la
résistance au changement des sujets.

Dans ce cadre Sarah Bendiouis se propose de vérifier, auprés de dix ado-
lescents autistes, lexistence d’une relation entre les caractéristiques cliniques
des sujets et leurs difficultés alimentaires. Elle se pose aussi la question de
savoir si la présence des difficultés alimentaires chez les sujets a un impact
négatif sur [évolution de leur symptomatologie. Si pour la premiére ques-
tion la réponse est positive, il nest pas évident que la présence des troubles
alimentaires influe négativement sur la symptomatologie des sujets.

Nutritionniste de formation, Sakina Cylia Lateb cherche a mesurer
linfluence des régimes alimentaires sur le comportement des enfants avec
autisme. Elle a mené une étude a Alger sur dix enfants autistes. Elle identifie
les régimes alimentaires des enfants au moyen d’'un questionnaire adminis-
tré aux parents pour déterminer le régime nutritif des enfants. Elle mene

1. C2R: comportements restreints et répétitifs.
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alors une intervention aupres des parents pour leur faire adopter un régime
alimentaire adapté a la situation de chaque enfant. Les résultats de Iétude
mettent en évidence un état de déficit nutritionnel chez les enfants obser-
vés et la nécessité daméliorer l'alimentation des enfants par l'apport de
compléments alimentaires tels que la vitamine B6.

La deuxieme partie de louvrage est consacré aux interventions et
comprend quatre études portant sur des thémes variés et complémentaires
comme « qualité de vie des parents denfants autistes », « inclusion scolaire
des enfants autistes » et « amélioration de la communication et du langage ».

La qualité de vie est un theme dont lobjectivation émerge aujourd’hui avec
une construction portant sur la mesure de leffet du trouble sur les comporte-
ments socio-adaptatifs des parents et leur état émotionnel. La multitude des
variables et des facteurs requiert des mesures précises et objectives. Dans ce
cadre Amaria Baghdadli et René Pry vérifient I'impact de la durée de prise
en charge hebdomadaire des enfants autistes sur la qualité de vie de leurs
parents. Les résultats de Iétude montrent qu’il est difficile de conclure a lexis-
tence d’un effet significatif de la durée de prise en charge des enfants sur
la qualité de vie de leurs parents. Létude montre également que les parents
nassocient pas I'amélioration de leur perception de la qualité de vie aux
modifications des temps de prise en charge.

La méme incertitude entoure la question de I'inclusion des enfants autistes
en milieu scolaire. A lexception du continent nord américain ou elle jouit
d’une avancée, I'inclusion scolaire des enfants autistes est controversée dans
certains pays européens et pratiquement inexistante en Algérie.

René Pry propose une étude dans laquelle il décrit les durées aux durées
hebdomadaires de l'inclusion scolaire et de la prise en charge en milieu spé-
cialisé et identifie parmi les caractéristiques des enfants ou de leurs familles
celles qui sont liées aux modalités et aux durées hebdomadaires de prise en
charge. Les résultats montrent que la durée de la prise en charge scolaire en
milieu ordinaire est influencée par des facteurs de type comportemental et
adaptatif ainsi que par le niveau socioprofessionnel des parents, alors que
les caractéristiques individuelles analysées ne semblent pas intervenir sur la
durée des prise en charge spécialisées. Létude met en évidence I'insuffisance
de la durée de prise en charge des enfants et surtout la grande disparité entre
les pratiques de linclusion scolaire.

Dans le méme sillage Ali Mecherbet cherche a mesurer les effets de
linclusion denfants autistes sur leur socialisation et la réduction de l'inten-
sité du trouble. Lexpérience a été menée a Tlemcen avec deux enfants autistes
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et a duré sept mois. Au terme de lexpérimentation il est constaté une bonne
intégration des deux enfants autistes dans le groupe classe (ils obtiennent de
bons scores au test sociométrique) et une réduction de l'intensité du trouble.
Cependant et au quotidien on ne peut pas parler d'un apprentissage en rai-
son de l'absence d’'un projet éducatif personnalisé combiné au désarroi de
Iéducatrice face aux troubles du comportement des enfants dont elle ne
comprenait pas les raisons et le sens.

Apprends-moi le langage est un livre qui propose différents types dexer-
cices visant a améliorer le langage des enfants avec autisme. Yasmina Ouerk,
orthophoniste s'n inspire pour mener un travail aupreés d'un enfant Aperger.
Elle arrive a la conclusion que lintervention aupres des enfants avec autisme
requiert une intervention multidisciplinaire.






Etat des connaissances
sur Autisme et autres TED
(hors mécanismes physiopathologiques,

psychopathologiques et recherches fondamentales)

René Pry
Université Montpellier 3 et CHU de Montpellier

Historique et contexte

Lobjectif de ce chapitre est de rappeler le contexte dans lequel ont été
prises en France les mesures du Plan autisme 2008-2010, et plus particulié-
rement celui qui concerne la premiére mesure. Rappelons tout d'abord, que
lenjeu principal est de « favoriser I'appropriation des connaissances scienti-
fiques sur lautisme et les troubles du développement par les professionnels
en formation ou exergant aupres de personnes présentant ces pathologies »,
lobjectif principal étant d’« établir, sur la base d’'une revue de la littéra-
ture, frangaise et étrangeére, un document répertoriant les données scienti-
fiques disponibles, les techniques éducatives ou rééducatives, les pratiques
thérapeutiques et les méthodes pédagogiques d’accompagnement des per-
sonnes autistes et les TED avec une analyse de leur niveau de validation ».
Les acteurs, quant a eux, étant : 'HAS (Haute autorité en santé), 'INSERM
(Institut national de la santé et de la recherche médicale), TANESMS (Agence
nationale dévaluation des établissements sociaux et médico-sociaux) et les
experts internationaux.

Lors de la saisine de la HAS par la DGS (Direction générale de la santé), il
a été rappelé que lobjectif est ici de mettre a disposition des professionnels
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et des différents acteurs ceuvrant dans le champ de l'autisme et des troubles
envahissants du développement (TED) des connaissances actualisées, vali-
dées ou consensuelles relatives a l'autisme et a sa prise en charge en Iétat
des données scientifiques disponibles, de fabriquer un document de syn-
these destiné a étre largement diffusé (formation, actions de sensibilisation,
cf. mesure 4). Il a également été rappelé que les acteurs relevaient de 'HAS
en lien avec le groupe de suivi scientifique (GSS) et 'TANESMS.

Le cadrage du projet HAS a nécessité de nombreuses réunions prépara-
toires dans lesquelles ont participé : la GSS dont ANESMS, la DGS, la DGAS
et le Cabinet du ministre de la Santé. Ont également été programmé des ren-
contres avec les principales associations d’'usagers. Cest le College de la HAS
qui a donné sont accord pour la rédaction d'un document de synthese, dif-
férent du document de recommandations de bonnes pratiques, et se situant
dans un registre « hors physiopathologie et travaux de recherche fondamen-
tale ». A également été sollicité un accord du groupe de suivi scientifique
(GSS) sur : un consensus formalisé, la participation du GSS dans les groupes
en y intégrant les autres acteurs, des précisions concernant des questions
scientifiques a traiter via enquéte comme une enquéte auprés du GSS et
une enquéte aupres des associations. Enfin une définition du cadre défini-
tif du projet a été conceptualisée avec les présidents professeur Catherine
Barthélémy et professeur Charles Aussilloux.

La méthode adoptée reléve du consensus formalisé adapté. On peut la
résumer sous la forme d’'une séquence temporelle hiérarchisée suivante :

1. un demandeur qui propose un theme de santé publique,

2. des réunions préparatoires (GSSA, DGS, DGAS, usagers, présidents
du projet « Enquéte ») qui délimite le théme, le public ciblé, définit les
questions et propose la composition des groupes,

3. une revue systématique de la littérature spécialisée qui en fait la
synthese a partir de l'analyse critique des recommandations et des
méta-analyses,

4. la mise en place du groupe de pilotage qui doit valider l'argumen-
taire scientifique et proposer les messages a coter ou susceptibles de
modifications et d'améliorations,

5. le groupe de lecture qui confirme la validité scientifique de
largumentaire et suggere de nouvelles propositions a coter,
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6. les présidents qui, en lien avec le groupe de pilotage, valident les
nouveaux messages a coter,

7. le groupe de cotation qui sélectionne par deux votes successifs les
messages consensuels,

8. les présidents a nouveau, toujours en lien avec le groupe de pilotage,
qui rédigent le texte final a partir des connaissances consensuelles,

9. etenfin, la présentation du texte final du document de synthese diffusé
sur le site : et dans des revues et congres (mesure 4 du plan).

A

Il convient de préciser a nouveau que le cadrage du projet HAS a
essentiellement visé a essayer de répondre aux questions suivantes :

o Comment définir l'autisme et ses différentes formes cliniques ?

+ Quelles sont les données épidémiologiques internationales relatives a
lautisme (fréquence, facteurs associés) ?

o Quelles sontles spécificités du fonctionnement de la personne autiste ?

o Quels sont les outils validés dévaluation du fonctionnement de la
personne a disposition des professionnels (outils de repérage, de
diagnostic, de suivi de Iévolution) ?

 Que recouvrent les interventions recommandées sur le plan interna-
tional (description, objectifs, critéres de jugement) ? On notera que
Iévaluation de leur efficacité est hors champ dans la mesure ou elle
releve du groupe de pilotage centré sur la « recommandations des
bonnes pratiques ».

2 Objectifs et limites

2.1 Objectifs

Il sagit de dresser un état des connaissances sur un sujet destiné a des
spécialistes, des personnes avec TED et leur famille, a des décideurs et
a lopinion publique. Cet état des connaissances doit permettre que les
enseignements et formations puissent se faire sur des bases scientifiques
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reconnues et partagées et enfin, de permettre sur ces bases [¢élaboration de
recommandations de bonne pratique professionnelle en France.

2.2 Limites

La synthése de connaissances est circonscrite aux études cliniques et bio
cliniques qui nont pas abordé les connaissances tirées de la recherche fon-
damentale ou détudes relatives aux mécanismes physio- ou psychopatho-
logiques. De plus, les connaissances sur les TED évoluent beaucoup dans
toutes les disciplines concernées. Il y a donc nécessités de ne pas figer les
connaissances, et de ne pas proposer une vision unique de ces troubles. Une
prétention a lexhaustivité serait donc, dans ce contexte, tout a fait déplacée.

Ce document constitue, en dépit de ces limites, une étape indispensable
pour la mise en ceuvre des mesures du plan Autisme.

Présentation des éléments de la synthese élaborée par le consensus
formalisé.

3 Définitions et classifications

La référence adoptée est la classification internationale des maladies
(CIM-10), elle est reconnue et utilisée sur le plan international ; elle Sapplique
a tous les ages de la vie et son utilisation systématique par tous les acteurs
assure la cohérence des échanges entre la personne elle-méme et sa famille,
les professionnels, les administrations et les chercheurs. Toute autre classi-
fication doit établir des correspondances par rapport a elle. Dans ce cadre
nosographique : les TED (F84) « sont un groupe de troubles caractéri-
sés par : des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques
et des modalités de communication, un répertoire d’intéréts et d’activi-
tés restreint, stéréotypé et répétitif. Ces anomalies qualitatives constituent
une caractéristique envahissante du fonctionnement du sujet, en toutes
situations ».

Les TED regroupent des situations cliniques diversifiées entrainant des
situations de handicap hétérogenes. Cette diversité clinique peut étre pré-
cisée sous forme de catégories ou sous forme dimensionnelle. Cest ainsi
que cette classification retient huit catégories : autisme infantile; autisme
atypique (défini par des différences dans I'dge de survenue et/ou la symp-
tomatologie) ; syndrome de Rett; autre trouble désintégratif de lenfance;
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hyperactivité associée a un retard mental et mouvements stéréotypés; syn-
drome d'asperger ; autres troubles envahissants du développement ; trouble
envahissant du développement, sans précision.

La distinction entre les différentes catégories est fondée sur I'age de début,
les signes cliniques (déficience intellectuelle, trouble du langage), ou la
présence datteinte génétique (ex. Rett).

Les TED et les troubles du spectre de 'autisme (TSA) recouvrent la méme
réalité clinique : les TED a partir d’'une diversité des catégories, les TSA de
facon dimensionnelle

Cette classification est le résultat d'un consensus professionnel révisable
et certains de ses éléments peuvent étre discutés comme la validité de la dis-
tinction entre le « syndrome d’Asperger » et l'autisme sans retard mental
(TED-SDI, trouble du spectre autistique sans déficience intellectuelle), et les
imites imprécises entre autisme atypique, autres TED et TED sans précision.

On retiendra également des descriptions proposées comme celle concer-
nant les dysharmonies multiples et complexes du développement (MCDD)
et celles des « troubles désintégratifs de lenfance » qui forment un
groupe hétérogene dans lequel existent des encéphalopathies actuellement
identifiables.

Données épidémiologiques

Lestimation de la prévalence-incidence, en 2011, (chez les moins de 20 ans)
est pour :

o lensemble des TED de 6 a 7 pour 1000,
o lautisme infantile de 2 pour 1 000,

« les TED avec déficience intellectuelle de 2 & 3 pour 1 000.

Cette augmentation de la prévalence est en partie expliquée par la modi-
fication des critéres diagnostiques, 'amélioration du repérage par les profes-
sionnels et le développement de services spécialisés. De plus, cette augmenta-
tion de la prévalence porte surtout sur des TED sans déficience intellectuelle
(QI>70). Par contre les données disponibles ne permettent pas de savoir si
lincidence des TED est en augmentation.
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Facteurs de risques

Les TED sont présents dans toutes les classes sociales. Le sex ratio de
lautisme infantile est quatre fois plus fréquent chez les garcons que chez les
filles, moins élevé lorsque la déficience intellectuelle associée est modéré ou
sévere (deux gar¢ons pour une fille), plus élevé dans l'autisme sans déficience
intellectuelle (six garcons pour une fille).

La fréquence de l'autisme infantile augmente faiblement avec age du pére
et de la mére (risque multiplié par 1,3 pour la meére de plus de 35 ans et par
1,4 pour le pére de plus de 40 ans). Les antécédents pré- et périnataux sont
plus fréquents dans les TED que dans la population générale. Dans la fratrie
les risques sont les suivants :

o pour un nouvel enfant dans une fratrie ot il existe déja un enfant avec

TED : 4 % silenfant atteint est un gargon, 7 % si lenfant atteint est une
fille,

o le risque augmente fortement (25 % a 30 %) si la famille a déja deux
enfants avec TED,

« la concordance de l'atteinte entre jumeaux monozygotes varie de 70 %
a 90 %.

Hypotheses non confirmées

Lensemble des recherches réalisées indiquent qu’il n'y a pas de lien entre
autisme infantile et maladie coeliaque secondaire a une intolérance au glu-
ten et que leur coexistence chez un méme individu est fortuite. Lensemble
des études épidémiologiques réalisées mapporte pas de preuves d’'une impli-
cation de la vaccination combinée rougeole-oreillons-rubéole dans la sur-
venue de TED. En 2011, les données disponibles mapportent pas la preuve
d’une association entre la présence de mercure dans lenvironnement de la
personne et la survenue de TED. Les caractéristiques psychologiques des
parents ne sont pas un facteur de risque dans la survenue des TED. En consé-
quence la théorie selon laquelle un dysfonctionnement relationnel entre la
mere et lenfant serait la cause du TED de lenfant est erronée.
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7 Pathologies associées
Parmi les pathologies avérées, on peut citer :

o les troubles du sommeil : 45% a 86 % des enfants avec autisme
infantile;

« les troubles psychiatriques (50 % et 75 %) qui restent malgré tout diffi-
ciles a déceler chez les personnes avec TED associé a un retard men-
tal. Chez les adultes sans retard mental, cest I'anxiété et la dépression
qui sont les plus fréquentes, par contre chez lenfant, cest le déficit
de lattention/hyperactivité qui est un des troubles le plus repéré. Par
ailleurs la possibilité d'une pathologie « psychotique » (délire, bouftées
délirantes, schizophrénie) associée aux TED justifie des recherches
complémentaires ;

« I¢pilepsie varie selon les études, entre 5% et 40 %. Le risque est plus
élevé chez les filles que chez les gargons et lorsque un retard mental
est associé. Pour I'incidence on peut noter un premier pic dapparition
a I'age préscolaire et un second pic a I'adolescence ;

« la déficience intellectuelle. Sa prévalence varie selon le type de TED :
cest ainsi, et par définition quil n’y a pas de retard mental dans le syn-
drome d’Asperger, que dans l'autisme infantile, 70 % des sujets pré-
sentent un retard mental associé; celui-ci se distribue en 40 % de
retard mental profond et 30 % de retard mental léger, que la préva-
lence est plus faible dans « autisme atypique », dans « autres TED » et
dans « autres TED, sans précisions » ;

« on notera également une prévalence élevée de TED dans la popula-
tion denfants et adolescents ayant recu initialement un diagnostic de
retard mental, mais des recherches complémentaires sont nécessaires
avant de confirmer ce résultat.

Les maladies génétiques monogéniques les plus fréquentes sont :

+ le syndrome de Rett,
+ le syndrome du X-fragile,

o la sclérose tubéreuse de Bourneville.
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Dautres anomalies génétiques, chromosomiques et géniques ont été
mises en évidence chez certains enfants avec TED et d’autres pathologies
somatiques peuvent coexister avec les TED, comme chez toute autre per-
sonne. La prévalence nest pas connue a ce jour et le besoin de recherches
complémentaires simpose sur ces associations.

Pour conclure sur ce point, on remarquera qu’il existe une multiplicité des
facteurs de risques et des pathologies ou d’autres troubles associés aux TED,
que ces arguments militent en faveur de la nature multiple des facteurs étio-
logiques avec une implication forte des facteurs génétiques dans leur genese
et enfin, que les facteurs psychologiques parentaux en particulier maternels
et les modalités d’interactions précoces nexpliquent en aucune fagon la sur-
venue des TED. On peut donc dire qu’il existe un consensus de plus en plus
large sur la nature neuro-développementale des TED.

Devenir : stabilité et instabilité au cours
du développement

Commengons par les résultats qui montrent une grande stabilité du
diagnostic :

o Le diagnostic initial d’« autisme infantile » est stable pendant toute la
vie dans des proportions qui oscillent entre 80 % a 92 % des cas;

o par contre les symptédmes qui portent sur les troubles de la commu-
nication et du langage, des interactions sociales et les comportements
répétitifs, peuvent se modifier au cours de la vie;

o les requalifications du diagnostic concernent essentiellement des per-
sonnes dont le diagnostic initial était classé dans les catégories : « syn-
drome d’Asperger », « autisme atypique », « autres TED » et « TED
sans précision » ;

« certaines personnes, du fait de Iévolution positive de leurs troubles
initiaux, peuvent ne plus remplir les critéres qui avaient justifié le
classement dans la catégorie diagnostique initiale.

Mais on notera surtout que les données sur lévolution des TED
durant lenfance, 'adolescence et a 'adulte sont loin détre consensuelles et
nécessiteront encore de nombreuses recherches.
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Par contre, et toujours sur cette question de Iévolution, il semble exister
une convergence des données quand ces dernieres sont plus spécifiquement
centrées sur lautisme infantile.

Clest ainsi que la communication et le langage :

« peuvent saméliorer pendant la trajectoire de vie entiére, en particu-
lier la communication non verbale chez les personnes avec autisme
infantile,

o des améliorations de ces derniéres chez une personne sur deux avec
autisme infantile sont observées lors du passage de l'adolescence a I'age
adulte,

« par contre sl nest pas observé de développement d'un langage fonc-
tionnel a I'age de 5 ans, la probabilité de I'acquérir devient de plus en
plus faible avec l'age,

+ 10 % des adultes avec autisme infantile nont pas développé de langage.
Ceest ainsi que dans le domaine des interactions sociales :

o les altérations qui les définissent sont les plus persistantes de la triade
autistique au cours de la vie,

+ quenviron 50 % des personnes avec autisme infantile présenteront des
troubles séveres des interactions sociales a I'age adulte.

Ceest ainsi que dans le champ des troubles du comportement on :

« observe lors du passage de I'adolescence a I'age adulte, une réduction
des comportements stéréotypés, chez environ une personne sur deux
avec autisme infantile,

« note environ qu'une personne sur cinq avec autisme infantile garde a
l'age adulte des troubles sévéres du comportement.

Ceest ainsi que dans le domaine de lexpression des émotions on :

+ mentionne une meilleure amélioration chez les personnes avec autisme
infantile sans retard mental (QI > 70),

« remarque une aggravation des troubles chez 20 a 35 % des adolescents
pendant 1 a 2 ans, dont 8 % a 10 % ne récupéreront pas.



10

22 RENE PrY

Facteurs dévolution

IIs sont nombreux et en interaction. Cela tient essentiellement aux nom-
breuses conditions d’apparition des troubles et leur précocité; a la grande
variabilité de l'intensité de la symptomatologie; a la présence de troubles
associés (retard mental, épilepsie, maladies somatiques); a la multiplicité
des facteurs environnementaux, dont les modalités d'accompagnement et
de suivi. On constatera que le niveau intellectuel demeure le facteur le plus
prédictif de Iévolution sociocognitive du jeune avec autisme infantile. En
2011, les données disponibles ne permettent pas de connaitre les facteurs
environnementaux les plus discriminants sur le devenir des personnes avec
TED. 1I faut également souligner que I'influence du type de prise en charge
sur la qualité des évolutions est encore trop peu étudiée. Par contre, les
études montrent que la précocité des stimulations offertes par les disposi-
tifs éducatifs et de soins est un facteur positif d’influence sur lévolution des
troubles. Enfin, on peut avancer l'idée selon laquelle la mise en perspec-
tive et la hiérarchisation d’approches variées de nature éducative, compor-
tementale, cognitive, psychothérapique et pharmacologique constitue une
voie encourageante pour appréhender la diversité clinique propre aux TED.

Fonctionnement des personnes avec TED : généralités

On ne peut que constater la tres grande diversité et la trés grande évolu-
tion au cours du temps en fonction : de la sévérité des symptomes ; de I'age,
du développement, des expériences de vie; de la qualité et de I'intensité de
l'accompagnement.

Selon la terminologie de la CIF (classification internationale du fonction-
nement) et CIFEA (classification internationale du fonctionnement chez
lenfant et I'adolescent) trois niveaux de distinction sont proposés : celui des
fonctions organiques, celui des activités et celui de la participation.

o Les fonctions organiques. Il conviendra ici de repérer les particula-
rités et les dysfonctionnement dans les domaines suivants : les fonc-
tions psychosociales qui sous-tendant les interactions précoces (prise
du tour de parole, relations sociales informelles, relations parents
enfants); les fonctions intra personnelles (adaptabilité, facilité de
contact,...) ; les fonctions du sommeil ; les fonctions mentales spéci-
fiques : attention, mémoire... ; les fonctions psychomotrices ; les fonc-
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tions émotionnelles (gamme et pertinence des émotions); les fonc-
tions perceptuelles; les fonctions cognitives de niveau supérieur ou
fonctions exécutives ; les fonctions mentales du langage (réception et
expression du langage) ; lexpérience de soi-méme, de son corps et du
temps et enfin les fonctions sensorielles et de la douleur.

o Les activités. Il s’agit ici de ce centrer sur les particularités que pour-
raient présenter les « activités ». Ces derniéres concernent les appren-
tissages et lapplication des connaissances (regarder, écouter, imiter,
acquérir le langage, fixer son attention, etc.) ; la communication : rece-
voir et produire des messages verbaux ou non verbaux (contact ocu-
laire, réponse a la voix humaine, vocalisation préverbale, pointé, uti-
lisation de pictogrammes), l'utilisation des appareils et techniques de
communication. Elles concernent également les relations et interac-
tions avec autrui (nouer ou mettre fin a des relations avec autrui, au
sein ou a lextérieur de la famille, etc.). D’autres activités peuvent étre
également limitées dans les domaines de la mobilité, de lentretien
personnel ou de la vie domestique.

Spécificités du fonctionnement

On peut les situer dans le cadre général d’'une altération qualitative des
interactions sociales (un des signes de la triade symptomatique), d'une alté-
ration du fonctionnement sensoriel : réactivité particuliére aux stimulations
sensorielles comme :

« T'hyporéactivité,
o I'hyper-réactivité,
« la recherche de stimulations sensorielles.

Dans certains cas, des particularités de la perception visuelle du mou-
vement humain et de lexploration visuelle sont présentes, avec des consé-
quences sur les interactions sociales, le décodage des mimiques faciales
ou les émotions d'autrui. Les fonctions motrices peuvent étre également
atteintes, en particulier dans lorganisation du mouvement. Cela peut
affecter :
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« les coordinations visuomanuelles,
« lanticipation des ajustements posturaux,

o la planification du mouvement et diintention qui suppose une
motivation pour agir et lorganisation de l'action vers un but.

Le fonctionnement cognitif chez certaines personnes avec TED se
caractérise par :

o des performances supérieures a celle de la moyenne de la population
générale, en particulier dans les taches nécessitant un traitement de
linformation centré sur les détails,

des difficultés d’'adaptation au changement, des difficultés dans les
fonctions exécutives, permettant de controéler, planifier, et organiser
son comportement,

o desdifficultés pour attribuer un état mental aux autres et a eux-mémes
a lorigine de difficultés a construire un monde social guidé par les
intentions, les désirs et les croyances. Elles sont associées au niveau de
développement verbal et cognitif,

« un traitement préférentiel des stimuli de fagon fragmentée en insis-
tant sur les détails (niveau local) plutdt que comme un tout intégré
significatif (niveau global),

« le fonctionnement émotionnel présente également des spécificités
révélé par un traitement des émotions quelques fois atypiques. Cepen-
dant, il convient tout dabord de ne pas faire de généralisation abu-
sive a lensemble des TED en ce qui concerne ces particularités, mais
aussi de constater que chez certaines personnes avec TED, il existe une
faible compréhension des expressions des autres, entrainant une diffi-
culté a sharmoniser avec ceux-ci et a partager sur le plan émotionnel.

Les fonctions de communication sont incontestablement altérées : atten-
tion conjointe, imitation, langage. Chez les enfants avec autisme infantile il
est parfois noté des difficultés d'imitation, notamment celles qui concernent
les imitations en différé, ou les imitations d’actions symboliques ou d’ac-
tions complexes impliquant une planification, qui peuvent alors géner les



12

13

ETAT DES CONNAISSANCES SUR LAUTISME ET AUTRES TED 25

apprentissages. Certains enfants ont une capacité méme faible a imiter spon-
tanément et a reconnaitre quiils sont imités. Le niveau d’imitation differe
selon leurs capacités et peut étre utilisé pour la communication non verbale.
On notera cependant que les travaux qui mentionnent un déficit d’imita-
tion dans les TED prennent rarement en compte [étendue du répertoire de
lenfant. Chez 'adulte, et sur cette méme question, on manque cruellement
de données empiriques. Enfin, pour ce qui intéresse la fonction linguistique
on observe une altération variable, allant de 'absence jusqu’a une atteinte
limitée a la pragmatique.

Le dernier point concerne les particularités relevées dans le fonctionne-
ment sensoriel et celui de la douleur. Cest ainsi que les douleurs somatiques
peuvent se traduire par une apparition de troubles du comportement ou
de conduites de retrait. Les difficultés de fonctionnement des personnes
avec TED peuvent se formuler alors par des comportements-problémes
qui peuvent toucher plusieurs domaines : automutilation, destruction,
stéréotypies, agressivité physique et problemes d’alimentation.

En conclusion, les particularités de fonctionnement de la personne avec
TED, ainsi que ses ressources et celles de ses milieux (famille, école, etc.) sont
essentielles a identifier en vue de la mise en ceuvre d’'un projet personnalisé
daccompagnement et de suivi.

Démarche diagnostique et outils dévaluation

Les séquences des différentes étapes de la démarche proposée sont les
suivantes : repérage des troubles; confirmation du diagnostic; évaluation
du fonctionnement de la personne; suivi de lévolution; confirmation
des recommandations de pratique professionnelle pour le diagnostic pré-
coce (HAS/DGS/FFP 2005); nécessité dadaptations pour les besoins des
personnes adultes.

Interventions : généralités

Les personnes avec TED ont des besoins identiques aux autres, et des
besoins particuliers. Il conviendra de ne pas se limiter aux besoins particu-
liers ! Il apparait nécessaire détablir un projet personnalisé d’interventions.
Ce projet est évolutif et sélabore a partir dévaluations fonctionnelles des
besoins et des ressources. Permanence et cohérence des interventions sont
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également nécessaires pour la personne et pour les familles. En effet, les par-
ticularités liées au TED et a la personne impliquent : de structurer lenvi-
ronnement pour apporter les repéres et faciliter la communication ; de tenir
compte des demandes de la personne et des familles; de choisir des objec-
tifs a court terme, inscrits dans prise en charge a objectifs long terme; de
mettre en place des activités réalistes prenant en compte 4ge et les caractéris-
tiques du milieu; d'imposer une durée suffisante dexposition aux activités
déchanges et déducation (au moins égale a celle des enfants au développe-
ment typique) ; de prévoir une généralisation des acquis et enfin dévaluer
régulierement et de réajuster les interventions.

Interventions et connaissances scientifiques

Lavancée des connaissances est liée a la précision des indications, a la des-
cription des objectifs et protocoles, aux possibilités de réplication et aux cri-
téres de jugement de lefficacité employés. Il ne peut y avoir daffirmation
defficacité d’une intervention sans une évaluation préalable. Une interven-
tion non évaluée ne permet pas de prononcer un jugement. Une intervention
ayant montré son efficacité dans un domaine peut ne pas avoir defficacité
dans d’autres domaines. Pour finir il conviendra de préciser la population
spécifique a laquelle sadresse I'intervention.

Les domaines d’interventions en fonction des besoins particuliers portent
actuellement sur : les interactions sociales, la communication et le langage,
les intéréts et comportements stéréotypés, les fonctions psychomotrices et
celles qui sont liées au mouvement, les fonctions émotionnelles, lexpérience
de soi-méme, de son corps, et celle du temps, lattention, la mémoire et les
fonctions exécutives, les fonctions sensorielles et perceptuelles, les activités
quotidiennes (toilette, habillage, vie domestique...), les apprentissages sco-
laires et professionnels et enfin la participation sociale, professionnelle et les
loisirs.

Les criteres de jugement defficacité d’'une intervention doivent permettre
de rapporter les effets observés au niveau de la personne dans sa globalité.
On dissociera les :

o critéres principaux qui évaluent leffet attendu en fonction de lobjectif
des interventions,
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o critéres secondaires qui apprécient, quant a eux, les effets collatéraux,
positifs ou négatifs dans d'autres domaines.

On peut peut-étre donner comme exemples de criteres : [évolution de
la sévérité de la triade symptomatique et des troubles associés (déficience
intellectuelle, anxiété, troubles du comportement); le développement des
compétences cognitives globales et spécifiques; l'autonomie dans les actes
de la vie quotidienne et des comportements adaptatifs; la fréquence des
comportements-problémes ; I'intégration sociale et la qualité de vie de la per-
sonne ou encore la généralisation et le maintien des acquis.

Utilisation de I'état des connaissances

Lensemble de ces données peuvent avoir une utilisation directe pour
plusieurs autres mesures du plan autisme 2008-2010, notamment la :

o Mesure 4 : diffuser le socle des connaissances,

o Mesure 5 : développer des formations de formateurs, disposer de per-
sonnes ressources dans les régions (projet actuel de 'TEHESP en 2011),

o Mesure 6 : actualiser et développer le contenu de formation initiale
des professionnels,

o Mesure 7 : développer la formation tout au long de la vie
professionnelle,

o Mesure 9 : élaborer des recommandations et évaluer leur mise en
ceuvre (fait pour le médico-social par 'ANESMS),

» Mesure 28 : décrire et analyser la diversité de loffre des dispositifs et
des modalités d’accueil et d'accompagnement. Cette derniére recom-
mandation est actuellement appliquée dans trois régions sur la base
d’une recherche-action fortement inspirée du protocole appliqué en
Languedoc-Roussillon (en cours).

Clest donc une base pour toutes les autres mesures du plan. Cest ainsi
que ces recommandations ne peuvent quétre, et nous lespérons, une forte
stimulation pour la recherche.



28 RENE PrY

Conclusion

Dresser un état des connaissances, cest a la fois abandonner les idées
recues non validées, et mesurer étendue de ce que lon ne connait pas.
Lappropriation de ces connaissances est de la responsabilité de chacun, dans
les places et les fonctions qu'il occupe. Il y a donc une exigence de recherches
cliniques, évaluatives, épidémiologiques et fondamentales.
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Formulation clinique de I'intensité des troubles
autistiques a l'adolescence

Meryem BOUKHLIF
Psychologue, université de Tlemcen

Introduction

Les criteres diagnostiques de lautisme proposés dans la version du
DSM VI, et selon la classification internationale des maladies (CIM 10) sont :
une altération qualitative des interactions sociales, de la communication ver-
bale et non verbale et une restriction du champ des activités et des intéréts
(Baghdadli, 2006).

Lassociation de ces caractéristiques permet de définir la notion du trouble
(position catégorielle), mais force est de constater que lon peut aussi parfai-
tement ordonner les sujets présentant de telles difficultés sur un continuum
(position du spectre autistique) dans la mesure ol chaque caractéristique,
prise individuellement, peut présenter des intensités différentes.

La prise en compte de cette intensité est importante, car il y a un consen-
sus aujourd’hui pour dire que cette intensité (aspects de gravité et aspects
handicapants) et la présence ou non d’une déficience intellectuelle sont des
éléments déterminants pour Iévolution au moment du diagnostic (Lord et
coll,, 2000).

De plus cette intensité peut varier fortement au cours du développement,
et notamment a I'adolescence ou le sujet atteint dautisme va aborder cette
période de facon trés diverse, en fonction de paramétres tels que linten-
sité du repli autistique, le niveau intellectuel, le niveau du langage, la qua-
lité des prises en charge, le soutien familial. Parfois ce sera une période de
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régression, de repli, d'agressivité, parfois au contraire ce sera loccasion de
réaménagements plus positifs et de degrés (Courregelongue, 2008).

Les sujets autistes présentent des troubles dont I'intensité est tres diffé-
rente d’'un sujet a l'autre, la description clinique constate ces différences, mais

les échelles dévaluation sont nécessaires pour permettre des comparaisons
fiables.

Deux questions se posent alors : la premiere porte sur le choix des ins-
truments pour son évaluation. La seconde interroge les aspects cliniques et
la ou les formulations cliniques les plus souvent rencontrées au moment de
adolescence.

Définitions du concept

La compréhension actuelle de l'autisme est plutdt celle dun phénomeéne
continu (notion de spectre autistique) qui va des atteintes « légere » aux
atteintes les plus « graves ». Il est en effet de plus en plus difficile de
considérer 'autisme comme une catégorie homogene, tout au moins si on
prend en compte le début des troubles, le niveau du développement, la
symptomatologie, le comportement ou le niveau du langage.

Mais, jusqua nos jours, la position qui est tenue, et qui fait consensus
considére lautisme comme la somme de phénomeénes discontinus comme
lautisme typique, l'autisme atypique ou le syndrome d’Asperger) (Gepner et
Massion, 2002).

Les premieéres classifications prenaient déja en compte certains proces-
sus développementaux. Citons Rutter et Schopler (1991) pour lesquels les
différents syndromes autistiques pouvaient se regrouper en trois « classes ».

La classe 1, au départ intitulé autisme infantile de Kanner, était établie chez
un patient qui répondait a cinq critéres : un adge dapparition précoce des
symptémes cliniques ; une inaptitude profonde a communiquer avec autrui
(lextréme isolement autistique de Kanner ou l'absence de contact humain
affectif de Chess) ; un retard de langage associé a une compréhension insuf-
fisante par rapport a I'dge ; un usage inhabituel du langage (comme des inver-
sions pronominales). En plus de ces trois criteres, le patient devait aussi
répondre au moins a deux des trois critéres suivants : comportements rituali-
sés et compulsifs ; motricité perturbée et stéréotypies ; réponses perceptives
anormales aux stimuli auditifs, visuels, ou aux modalités tactiles.
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La classe 2 concernait les enfants qui paraissent normaux jusqu’a 30 mois
et qui, progressivement, adoptaient des comportements bizarres parmi
lesquels on reconnait quelques-uns des symptomes des patients autistes.

Quant aux sujets de la classe 3, ils manifestaient un syndrome d’autisme
complet associé a une atteinte neurologique (Rutter et Schopler, 1991).

Le terme d'autisme atypique dans la CIM 10 précise quil peut sagir du
caractére incomplet du syndrome ou du début tardif (Aussilloux, 2000), et
dans le DSM VI, Tl'autisme atypique est inclus dans le plus grand groupe
des TED non autrement spécifiés. Les troubles appartiennent clairement au
spectre autistique, mais les signes peuvent étre apparus au-dela de trois ans
ou la symptomatologie est atypique.

En ce qui concerne le syndrome d’Asperger, il se définit par lexistence
d’un syndrome autistique sans retard du développement cognitif et du lan-
gage (Aussilloux, 2000). Certains auteurs ont adopté comme position de
réserver ce diagnostic d’Asperger lorsque les critéres du trouble autistique
sont remplis, mais que le niveau su QI et le développement du langage sont
«normaux » (De Spiegeleer et Appelboom, 2007).

On notera malgré tout que cette position catégorielle nest pas incompa-
tible avec la présence d’intensités différentes (Wing et Gould, 1979) : notion
de continuum autistique ou de spectre autistique (Wing, 1996).

Enfin, on notera que pour des auteurs comme Szatmari et Bartolucci
(1989), lintensité autistique observée dans lenfance ne prédit pas celle qui
est constatée a un age ultérieur. A linverse, selon Rutter (1967) et Lotter
(1974), les enfants autistes qui ont une forte intensité symptomatique dans
lenfance conservent la méme intensité de leurs troubles a l4ge adulte
(Baghdadli et Aussilloux, 2002). Renforcant ces observations, Eaves et Ho
(2004) constatent, quant a eux, lexistence d’'une stabilité importante de
l'intensité avec I'age, en particulier dans les domaines de la communication et
de la socialisation. Cette stabilité des symptomes dans 'autisme expliquerait
pourquoi 90 % des enfants conservent ce diagnostic a 'age adulte (Sigman
et Ruskeen, 1999).

Seuls les enfants qui ne présentent pas de retard mental, et dont l'inten-
sité des troubles est légere connaissent une évolution telle quon ne peut
plus leur attribuer a I'age adulte le diagnostic dautisme (Gonzalez, 1993;
Sigman, 1999).
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Lautisme a 'adolescence

Lenfant atteint d’autisme va aborder cette période de facon trés diverse,
en fonction de parametres tels que l'intensité du repli autistique, le niveau
intellectuel, le niveau du langage, la qualité des prises en charge, le sou-
tien familial. Parfois ce sera une période de régression, de repli, d’agressi-
vité, parfois au contraire ce sera loccasion de réaménagement plus positif
et de progres dans les domaines de la communication ou de la socialisa-
tion (Courregelongue, 2008), certains auteurs (Sigman et Capps, 2001) ont
adopté I'idée que les adolescents autistes de tous niveaux présentent souvent
une aggravation des symptomes comportementaux et une détérioration du
fonctionnement social et dans la plupart des cas, les interactions sociales des
adolescents autistes retardés intellectuellement sont essentiellement structu-
rées par les autres. Ce résultat contredit ce qui a été constaté par dautres
chercheurs : Fecteau, Mottron, Berthiaume et Burack (2003) ont trouvé que
les sujets avec autisme a cette période peuvent manifester une amélioration
générale, une diminution de lintensité des symptomes selon les différents
domaines. Ce qui fait qu'ils obtiennent des ages de développement plus éle-
vés (ou moins faibles) durant toute cette période et au début de I'dge adulte.

Des échelles dévaluation sont alors nécessaires pour apprécier le niveau
d’'intensité selon les différents domaines, et notamment a 'adolescence :
TADOS-G propose une alternative avec d’autres protocoles en croisant I'age
et le niveau de compétence ; léchelle de Vineland donne une approximation
du niveau de développement de lenfant, et enfin la CARS permet de dis-
tinguer les sujets avec autisme dont les signes d’autisme sont de discrets a
moyen des autres dont 'autisme est sévere (Rogé, 2001).

Méthodologie

Notre échantillon est constitué de cent quarante-neuf adolescents avec
autisme (criteres CIM-10) évalués dans le cadre d’'une étude multicentrique
menée au plan national et pour une grande partie au centre de ressource
autisme Languedoc-Roussillon CHRU de Montpellier. Ce groupe est consti-
tué de cent-vingt-six adolescents et vingt-trois adolescentes. Les 4ges vont de
10 ans 2 mois a 17 ans 7 mois (I'Age moyen en mois est de 179,69 et [écart-type
de 19,49). Les dossiers de ces sujets sont accessibles au Centre de ressources
autisme (CRA-LR, Cohorte EPITED, Professeur A. Bagdhadli.
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Les trois instruments qui ont été utilisés pour I'investigation clinique dans
la présente recherche sont : la CARS, TADOS et la VINELAND.

Ces échelles sont couramment utilisées pour le diagnostic et pour lappré-
ciation de la symptomatologie. Elles recouvrent les critéres diagnostiques
d'autisme et permettent le repérage clinique. Lun des intéréts majeurs de ces
échelles cest quelles permettent surtout de suivre Iévolution de lenfant ou
‘adolescent autiste (Tordjman, 2002). Un petit rappel sur la description des
trois outils utilisés, auxquels il conviendra dy ajouter IADI :

o Le CARS (Childhood Autism Rating Scale, Schopler, Frith et Daly,
1980)

Ceest une échelle destinée a évaluation de la symptomatologie autis-
tique. Longtemps congue comme un instrument diagnostic, elle
trouve aujourd’hui sa place dans la mesure de l'intensité et a été tra-
duite dans la plupart des pays (traduction frangaise Rogé, Schopler et
coll., 1989). Elle est composée de quatorze items ou rubriques qui per-
mettent de faire une revue de toutes les anomalies du comportement
dans le domaine des relations sociales, de I'imitation, des réponses
émotionnelles, de l'utilisation du corps, de l'utilisation des objets,
de l'adaptation au changement, des réponses visuelles, des réponses
et modes dexploration dans le domaine auditif, le gott, lodorat et
le toucher, des réponses de peur et d'anxiété, et du niveau intellec-
tuel considéré surtout en termes d’homogénéité du fonctionnement
intellectuel.

Chaque item est coté sur une échelle d’intensité de 1 a 4, avec une des-
cription détaillée des comportements correspondant a chaque note.
Le total obtenu est rapporté a une échelle allant de 15 a 60 sur laquelle
une note de 30 ou plus correspond a un fonctionnement de type
autistique.

« La VINELAND (Vineland Adaptive Behavior Scale, Sparrow, Balla et
Cicchett 1884)

Elle permet [évaluation du niveau d’adaptation/inadaptation sociale
ou des compétences/incompétences sociales. Sa fidélité est bien éta-
blie. Elle évalue quatre grands domaines du comportement adaptatif :
la communication (réceptive; expressive; écrite), 'autonomie (per-
sonnelle; familiale; sociale), la socialisation (relations interperson-
nelles, loisirs et la motricité (générale, fine). Elle peut étre considérée
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comme une bonne échelle dévaluation des désavantages et de la
limitation des activités.

Ces savoirs et savoir-faire sont relatifs aux normes, aux conventions et
aux scripts plus ou moins ritualisés qui régissent et contrdlent la vie
sociale dans ses différents aspects.

Les scores peuvent étre donnés en age de développement.

LCADOS-G (Autism diagnostic and Observation Schedule Generic,
2000)

Echelle dobservation standardisée et semi-structurée qui permet
dévaluer les enfants dage préscolaire jusqua l'adulte « verbal ». La
personne est placée dans une situation sociale ou elle devra interagir,
les activités proposées permettent dévaluer la qualité de la commu-
nication, des interactions sociales réciproques, du jeu, ainsi que les
comportements stéréotypés, les intéréts restreints et d’autres compor-
tements anormaux. Elle est constituée de quatre modules (protocoles
de dix saynetes chacun) qui croisent I'dge et le niveau de compétence
(Charman et Stone, 2006). Loutil complémentaire a cette échelle est
LADI.

L’ADI-R (Autism Diagnostic Interview Revised)

LADI (Le Couteur et coll., 1989 ; Lord et coll., 1994) est un entretien
semi-structuré qui est mené avec les parents, la durée de son adminis-
tration est denviron 2 a 3 heures. Cet entretien permet de rechercher
les symptomes de l'autisme dans le domaine des relations sociales, de
la communication et des comportements ritualisée et répétitifs (Rogé,
2003).il permet de faire un diagnostic de trouble du spectre autis-
tique en référence au DSM-IV (APA, 1994), cet outil permet aussi de
rechercher les premiéres manifestations du trouble et leur évolution.

LADI contient un grand nombre d’'items (cent onze au total) organi-
sés en six domaines : orientation générale, développement précoce,
communication et langage, développement social et jeu, intéréts et
comportements, comportements généraux; en effet, la période d’age
4-5 ans a été retenue pour décrire la plupart des anomalies de la
communication, des relations et du jeu typique de l'autisme, car a cet
age, la plupart des symptomes autistiques sont clairement observables
méme chez les enfants présentant un retard associé.
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Lobservation et [évaluation de ces adolescents ont été faites a partir de ces
échelles qui sont adaptées a la pathologie autistique. Nous avons étudié les
évaluations cliniques de I'intensité des troubles autistiques chez notre échan-
tillon d’adolescents diagnostiqués autistes a partir des scores aux différents
outils dévaluation, rappelons que nos attentes de départ étaient portées sur
la question de la pertinence de ces trois instruments soit dans le cadre d’uti-
lisation individuelle et/ou simultanée et dans un second temps dessayer de
repérer les aspects cliniques les plus pertinents et les plus saillants comme
variable de classement.

Résultats

Les données présentées dans les trois tableaux suivants sont les résultats
issus des analyses multiples suivantes :

o la premiére présente des différentes données (descriptives, cliniques
et développementales) qui mettent en évidence les corrélations (et
leur significativité) entre les différents scores obtenus a partir des trois
outils,

« la seconde est celle d'une analyse factorielle qui va porter sur les résul-
tats des cent quarante-neuf sujets. Le critere de Kaiser a été retenu
pour l'identification du nombre de facteurs,

« dans une troisieme enfin, une analyse de régression logistique va per-
mettre d’interpréter les résultats sur une dimension d'intensité, ceci
afin de repérer quels sont parmi les différents éléments cliniques, ceux
qui prédisent la gravité, ou l'intensité du trouble.

Dans le tableau 1 sont notés les scores aux diftérentes échelles sur len-
semble de [échantillon ainsi que les corrélations entre ces différentes échelles.

Nous pouvons remarquer que les données descriptives montrent la bonne
sensibilité des instruments utilisés. Pour les données cliniques, nous pou-
vons voir que les scores moyens se situent dans le « spectre du fonctionne-
ment autistique », que ce soit pour TADOS-G ou pour le CARS. En ce qui
concerne les données développementales, le déficit reste surtout important
dans le registre de l'activité communicative.

Lexamen de la matrice de corrélation montre une significativité entre tous
les scores, la significativité est positive lorsqu’il sagit de I'intensité du trouble,
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Tab. 2. — Analyse en composante principale sur les résultats des 149 sujets

Facteur1
ADOS Note Communication + interaction 0,76
CARS Note globale 0,88
VABS Communication -0,93
VABS Vie quotidienne -0,91
VABS Socialisation -0,93
Valeur propre 3,91
Variance totale 0,78

Tab. 3. — Analyse de régression logistique

Estimation P
ADOS Interactions sociales 0,23 [o)
ADOS Comportements restreints 0,38 o
VABS Communication 0,04 0,05
VABS  Vie quotidienne 0,03 0,88
VABS  Socialisation 0,03 0,36

elle est négative lorsqu’il sagit des niveaux de développement. Dailleurs
les résultats d’'une analyse factorielle en composante principale ne mettent
qu’un seul facteur bipolaire en évidence (critére de Kaiser). Les résultats sont
présentés dans le tableau 2.

Une régression linéaire logistique a été ensuite appliquée sur ces résultats
(tableau 3). La régression a été effectuée en partageant la population en deux
catégories : forte intensité score Cars > 30 et faible intensité score Cars < 30.

Enfin les résultats de l'analyse de régression montrent que sur cette
« dimension d’intensité » du trouble autistique ce sont les aspects de
communication, d’interaction sociale et de limitation des intéréts, tel qu’ils
sont appréciés par TADOS-G (rappelons-le en situation semi-écologique)
qui sont au fond les meilleurs arguments cliniques et les meilleurs prédic-
teurs de la gravité du trouble. A linverse les caractéristiques développe-
mentales, méme si elles sont étroitement liées a cette notion d’intensité ne
peuvent étre utilisées, en tant que tel, comme des marqueurs de gravité
symptomatique.
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Interprétation

Dans un premier temps, a la lecture du premier résultat qui explique la cor-
rélation des trois outils, cette étude montre que ces échelles ont en général
une bonne sensibilité et des arguments de présomption d’'une bonne spéci-
ficité, ce sont les données descriptives qui semblent expliquer cette bonne
sensibilité des échelles, nous pouvons dire alors quelles sont discriminatives
et couvrent la variabilité des données de cette population. Ce va dans le sens
d’une bonne fiabilité de ces outils.

Si nous reprenons le tableau 1 et sur lequel nous avons présenté les scores
moyens des échelles, nous pouvons nous rendre compte queffectivement les
évaluations choisies pour ce travail, sont fortement liées entre elles et pré-
sentent une corrélation significative. Le score moyen de la CARS est lié aux
autres scores et se situent dans le spectre du fonctionnement autistique.

Lexamen de la matrice de corrélation montre que les scores de TADOS
et la CARS indiquent une significativité positive dans le cas de lintensité
du trouble autistique. Ce constat est corroboré par les données cliniques
décrivant la symptomatologie du trouble. Les données développementales
quand a elles décrivent une significativité négative, il sagit ici des scores de
Vineland dont le déficit est surtout important dans le domaine de lactivité
communicative.

Ces résultats permettent de comparer les différents niveaux de dévelop-
pement a celui des ages chronologiques. Nous pouvons émettre I'hypothese
que plus les sujets de notre échantillon sont agés, plus I'age de développe-
ment augmente. Ces résultats, énoncés dans les recherches sur Iévolution
du trouble autistique a I'adolescence, et qui ne semblent concerner qu’une
partie des adolescents selon Fecteau, Mottron, Berthiaume et Burack (2003),
montrent une amélioration symptomatique différente selon les différents
domaines. Ce qui se traduit au plan métrique par une amélioration des ages
de développement durant toute cette période, et a lentrée dans I'age adulte.

Mais ce constat peut aussi sopposer a ce qui a été énoncé par de nom-
breux chercheurs (Sigman et Capps, 2001) selon lesquels les sujets avec
autisme, a cet age, manifestent une aggravation de leurs comportements, et
une détérioration de leur fonctionnement social, ce qui se traduit alors par
un affaissement des 4ges développementaux.

Lexamen des résultats de l'analyse factorielle (analyse en composante
principale) présentés dans le tableau 2 ne met en évidence qu'un seul fac-
teur bipolaire. Autrement dit les données peuvent sordonner sur une seule
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dimension bipolaire qui est une bonne traduction de l'intensité du trouble
autistique. Si on revient au tableau 2 nous pouvons remarquer que TADOS et
la CARS présentent des corrélations positives. Ces deux échelles traduisent
vraisemblablement une méme réalité clinique dont on peut penser qu’il sagit
de la symptomatologie autistique. Rappelons que la CARS est I'instrument
le plus approprié pour évaluer la sévérité des troubles autistiques (Tordjman,
2002). Sa forte liaison (0,88) avec le score global (interactions et communica-
tion) de TFADOS va également conférer a ce dernier instrument des qualités
dappréciation du niveau de sévérité ou de gravité du trouble autistique

Nous avons ensuite jugé pertinent dappliquer sur ces derniers résultats
une analyse de régression linéaire logistique. Pour ce faire, nous avons par-
tagé la population en deux catégories d’intensité (ou de gravité) du trouble :
dans la premiere ont été introduits les sujets dont les scores globaux a
la CARS sont inférieurs a 30. Le score Cars <30 est classiquement défini
comme le score cut-off du spectre autistique, méme si certaines données ont
tendance a le baisser. La seconde population comprend les sujets dont les
scores sont supérieurs a 30 (Cars > 30) qui traduit une forte intensité.

Ont été ensuite entrées dans I'analyse de régression les différentes notes
qui composent les scores aux échelles ADOS et Vineland qui donnent une
appréciation plus fine des aspects symptomatiques et développementaux des
différents sujets.

Ces derniers résultats, présentés dans le tableau 3, montrent que ce sont les
aspects de communication, d’interaction sociale et de limitation des intéréts,
qui semblent les plus stigmatisants, et les meilleurs éléments de prédiction
de la sévérité du trouble autistique, dans cette population d’adolescents. Ceci
est particulierement vrai pour les données issues de TADOS (forte significati-
vité), par rapport aux données issues de Iéchelle de Vineland. LADOS, pour
cette question de prédication, reste alors probablement, I'instrument le plus
sensible et le plus pertinent.

Il est également important de rappeler que pour Sigman et Caps (2001) Les
adolescents avec autisme, de tous niveaux, présentent souvent une aggrava-
tion symptomatique et comportementale, associée & une détérioration de
leur fonctionnement social. Une étude de Tardif (2006) montre également
que le probléme majeur qui existe dans 'autisme, et notamment a 'adoles-
cence, est celui quelle a qualifié de « trouble social » ou « trouble des inter-
actions sociales » au sens large, et que ce dernier est présent chez toutes les
personnes avec autisme, quel que soit leur degré de sévérité (bas niveau et
haut niveau développemental, y compris dans les syndromes d’Asperger).
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Elle a aussi observé que les grands changements au seuil de cette période
concernent les intéréts pour les autres, ce qui se manifeste par plus de
recherche de contacts et [émergence de nouvelles compétences (capacités
imitatives, évolution de la communication, conscience de soi...).

Nous pouvons donc penser que la mise en évidence des éléments cliniques
portant essentiellement sur le repérage d'intensité et/ou de la gravité du
trouble autistique chez l'adolescent peut se faire indirectement a partir de
Iévaluation de leurs compétences sociales et/ou interactives. Cette propo-
sition est également congruente avec les données de la littérature sur cette
question.

Conclusion

Les résultats montrent que les évaluations chez 'adolescent avec autisme,
qui intéressent la symptomatologie, les comportements, les différents
niveaux de développement ou les compétences interactives et communica-
tives, sont fortement liées entre eux.

Pour apprécier lorganisation de ces différentes liaisons, une analyse fac-
torielle en composante principale a été effectuée. Elle met en évidence un
ordonnancement de ces résultats sur une seule dimension bipolaire. Cette
dimension traduit vraisemblablement I'intensité du trouble.

Une seconde analyse de régression évoque que ce sont des aspects plus
qualitatifs de l'interaction sociale, du niveau de possibilité communicative,
et de la restriction des intéréts qui sont probablement les éléments les plus
pertinents pour apprécier cette intensité.

Nous pouvons conclure que les résultats de cette analyse suggerent que
Iévolution symptomatique a l'adolescence est probablement fonction de
Iévolution « naturelle » des personnes, méme si, de maniere générale la pré-
sence de retards de développement ou d’une déficience intellectuelle sont
probablement les variables qui semblent avoir un effet sur lensemble de
Iévolution de la symptomatologie.
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Transformations symptomatiques de lenfance
a I'adolescence chez les sujets avec autisme

Fatima BORSALI
Psychologue, Centre autisme et université de Tlemcen

Introduction

La question de lévolution de la symptomatologie autistique a été trés sou-
vent abordée dans la littérature. Ce point est important, car il nous per-
met de connaitre les différentes variables qui peuvent intervenir dans cette
évolution.

Le diagnostic de l'autisme se fait dapres les criteres de la CIM-10 qui le
définit par une perturbation dans les trois domaines suivants : I'interaction
sociale, la communication verbale et non verbale, et le comportement. Ces
symptomes apparaissent différemment chez les enfants avec autisme et sont
souvent associés a un retard dans le développement psychologique.

Dans notre étude, nous nous sommes intéressés a Iévolution de la symp-
tomatologie autistique par rapport a deux variables : dabord I'dge chrono-
logique des enfants puis lage développemental. Notre problématique est
construite a partir de plusieurs questions : existe-t-il une relation entre la
diversité des tableaux cliniques et I'dge chronologique ? Est-ce quil y a un
rapport entre la diversité des tableaux cliniques et I'age développemental ?
L4ge développemental influence-t-il Iévolution dans la symptomatologie
dans l'adolescence ?
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Symptomatologie et age chronologique

Le critére diagnostique de lautisme est structuré selon trois domaines.
Tout dabord le domaine des interactions sociales; les enfants atteints
d’autisme ont des difficultés a développer et maintenir des relations sociales
surtout dans le cas des échanges émotionnels; ces derniers sont souvent
pauvres ou inadaptés socialement. Nous pouvons le constater au niveau
comportemental par I'absence du pointage, I'absence d’attention conjointe
et l'absence de contact oculaire.

Ensuite le domaine de la communication qui touche la capacité verbale,
non verbale et symbolique (APA, 1994, OMS, 1993), le langage est souvent
absent ou en retard par rapport a I'age de lenfant que ce soit dans lexpres-
sion ou dans la compréhension. Nous remarquons aussi une pauvreté de la
mimique et des sourires et une absence d’utilisation des gestes convention-
nels : lenfant éprouve une difficulté a utiliser des gestes comme « faire au
revoir ». Sur le plan de la capacité symbolique, lenfant ne comprend pas les
mots abstraits et accéde rarement au jeu de « faire semblant ».

Enfin dans le domaine des comportements lenfant adhére a des rituels
de fagon compulsive et soppose a tous les changements. Il a besoin que son
environnement soit stable et constant. Les intéréts de lenfant sont tres limités
avec des activités a caractére stéréotypé et répétitif. On peut repérer chez
ces enfants un maniérisme moteur, des mouvements bizarres de torsion et
marche sur la pointe des pieds.

Des études on montré que l'autisme est un handicap qui est présent dés
la naissance (Rogers et Dialalla, 1990) ; (Malvy J., Roux S., Zakian A., 1999),
(Loh A., Soman T., Brian J., Bryson S.E., Robert W., Szatmari P., Smith .M.
et Zwaigenbaum L., 2007). Mais le diagnostic ne se fait qua partir de 36 mois.
Cela est probablement lié a l'instabilité des symptomes avant 3 ans. La difté-
rence dans la modalité de leur installation (Maestro S., Casella C., Milone A.,
Muratori E et Palacio-Espasa E,, 1999) et leur variabilité ainsi que les criteres
de classification empéchent de poser le diagnostic avant trois ans.

En ce qui concerne la question de Iévolution, les personnes diagnos-
tiquées autistes dans lenfance gardent le méme diagnostic a l'age adulte
dapres Iétude de McGovern et Sigman (2005), 46 enfants sur 48 ont gardé
le méme diagnostic dautisme a I'adolescence puis a I'age adulte. Par contre
la symptomatologie est variable et change avec le temps.
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Symptomatologie et accés a 'autonomie

Lautisme nest pas un trouble homogene que se soit pour la symptomatolo-
gie (Siegel B., Anders T. E, Ciaranello R. D., Bienenstock B., Kraemer H. C,,
1986) ou pour le niveau de développement (Fein D., Waterhouse L., Lucci D.,
Snyder D., 1985). Il peut y avoir un décalage entre différents domaines, sou-
vent les enfants autistes opérent a différents niveaux de développement avec
des écarts légers ou extrémes (Schopler E., Reichler R.J., Lansing M., 2002).

Dans leur étude Pry et Guillain (2000) ont montré que les enfants
autistes se différencient par leur niveau de développement psychologique
et pas seulement par leur age chronologique. Dot I'importance dévaluer les
compétences de lenfant dans différents domaines de développement ainsi
que les conséquences des déficits sur l'adaptation au milieu social. Des études
ont suggéré qu’il existerait un noyau autistique, ce dernier regroupe les symp-
tdbmes qui sont indépendants du niveau de développement. Les résultats
obtenus par Pry et Guillain (2001) montrent que dans le domaine des inter-
actions sociales, la communication et la capacité représentative « le noyau
autistique est constitué des symptomes correspondants aux premiéres acqui-
sitions observées dans le développement typique ; la diversité autistique cor-
respond aux acquisitions plus tardives ». Les symptomes les plus fréquents
chez les enfants qui ont un tres bas niveau de développement sont ceux qui
correspondent aux acquisitions plus tardives dans le développement nor-
mal mis a part la motricité ot lon constate chez lenfant de trés bas niveau
un maniérisme moteur qui correspond a un comportement observé chez
lenfant typique a un age précoce.

Ladolescence est une étape importante du développement psychologique.
On observe des transformations au cours de cette période dans différents
domaines. Sur le plan cognitif, cest la période des opérations formelles
(Piaget J.,1956) qui se distinguent par la pensée hypothético-déductive. Clest
aussi un age ou les relations amicales sont tres investies (Coleman, 1980),
lenfant devient moins dépendant de son milieu familial, et plus autonome.
En ce qui concerne les changements physiologiques, cette période est mar-
quée par le début de la puberté et I'apparition des caracteres sexuels secon-
daires, on note aussi une augmentation de la masse corporelle et de la taille.
Ces remaniements psychologiques liés au passage a I'adolescence surgissent
aussi chez les enfants autistes, mais avec des particularités liées aux diffi-
cultés dues a leur handicap. Le comportement adaptatif est lensemble des
activités qui permettent d’assurer I'autonomie personnelle et sociale du sujet
(Sparrow S. S., Balla D. A., Cichetti D. V., 1984).
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Tab. |. — Description de I'échantillon dans I'enfance et dans I'adolescence
Variables Moyenne et écart type Nombre
Enfance T1 Adolescence T2
Effectif 151
Age (mois) 118,58 (63,56) 179,64 (19,44)
Vineland (AVQ) 23,71 (11,14) 30,80 (17,84)

Dans leur étude, Fenton R., D’Ardia C., Valente D., Del Vecchio 1., Fabrizi
A. et Bernabei P. (2003) ont montré que les enfants autistes avaient un niveau
d’adaptation inférieur par rapport aux enfants typiques et que ce déficit dans
ladaptation devient plus patent avec 'age.

Méthode

Notre objectif est de décrire et dévaluer les facteurs qui pourraient inter-
venir dans lévolution de la symptomatologie autistique sur une popula-
tion détude composée de 151 enfants avec un diagnostic dautisme selon les
critéres de la CIM-10. Ces mémes enfants ont été réévalués a I'adolescence.

Les enfants étaient 4gés de 2 ans a 7 ans lors de la premiére évaluation. A la
seconde ils avaient entre 10 ans et 17 ans. Nous nous sommes basées sur les
critéres d'inclusion issus de la grille de cotation de la CIM-10, ainsi que sur
léchelle dévaluation du comportement adaptatif (Vineland).

Dans la premiére évaluation les enfants avaient entre 4,5 ans et 7 ans. Nous
les avons répartis, dans notre étude, en deux groupes dage : les plus jeunes
agés de 2 ans a 4,5 ans et les plus agés de 4,6 ans a 7 ans. A la deuxiéme
évaluation les mémes sujets avaient entre 10,11 ans et 17 ans : nous les avons
également séparés en deux groupes : jeunes adolescents agés de 10,11 ans a
14,6 ans et plus 4gés de 14,7 ans a 17 ans.

Dans un premier temps nous nous sommes intéressés a I'age chronolo-
gique, d'abord entre les sujets (les plus jeunes et les plus 4gés) dans une méme
période (enfance et adolescence), ensuite a Iévolution de ces mémes sujets
de lenfance jusqu’a I'adolescence.

Les items retenus du syndrome autistique sont ceux de la CIM-10 coté
F 84.0 cela concerne trois domaines de développement; les interactions
sociales (F84.0 B1), lacommunication et la capacité représentative (F84.0 B2)
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Tab. 2. — Description de I'échantillon dans I'enfance et dans I'adolescence

Autisme infantile F84.0
Domaine des interactions sociales F84.0
B1
Absence de régulation sociale Bi1 (a)
Absence de partage émotionnel B1 (b)
Absence de réciprocité émotionnelle B1(c)
Absence d’interactions centrées sur lobjet B1(d)
Domaine de la communication et des capacités représentatives F84.0
B2
Absence ou retard de langage B2 (a)
Incapacité a engager ou maintenir une conversation B2 (b)
Usage stéréotypé ou répétitif du langage B2 (¢)
Absence ou pauvreté du jeu symbolique B2 (d)
Domaine de l'activité exploratoire et motrice F84.0
B3
Centres d’intérét limités B3 (a)
Rituels non fonctionnels et stéréotypies B3 (b)
Stéréotypies et maniérismes moteurs B3 (¢)
Préoccupation pour certaines parties ou propriétés des objets B3 (d)

et lactivité exploratoire et motrice (F84.0 B3). Les symptomes sont cotés
selon leur présence ou leur absence : 1 pour présence et o pour absence.

Dans un second temps nous allons nous intéresser a I'age développemen-
tal appréhendé au moyen des données issues de Iéchelle de la VINELAND.
Rappelons que cette échelle permet dévaluer le niveau de développement
socio adaptatif selon trois domaines : la communication, l'autonomie dans
la vie quotidienne, et la socialisation. Dans notre étude nous ne retiendrons
que le niveau de développement de l'autonomie dans la vie quotidienne.

Les sujets ont été répartis en deux groupes selon leur age de dévelop-
pement : les trés bas niveaux de développement et les bas niveaux de
développement dans lenfance (T1) et dans 'adolescence (T2).

En comparant la moyenne dans les deux groupes, nous constatons que la
diftérence dansle groupe 1 (T1) entre les bas niveaux et les trés bas niveaux est
statistiquement significative (p = 0,001). Par contre dans le groupe T2 il n’y
a pas de différence significative entre bas niveau et trés bas niveau (p = 0,60).
Le traitement des résultats sest fait au moyen du test de U Mann-Whitney
qui permet de comparer entre eux deux groupes indépendants.
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Tab. 3. — Répartition des sujets selon I'age de développement T1 et T2
(BN : bas niveau et TBN : trés bas niveau)

VINELAND T1  VINELAND T2

BN TBN BN TBN

Nombre de sujets 74 68 53 51

Moyenne 26,02 21,19 31,55 30,05

Ecart-type (1,53) (10,20) (18,29) (17.47)
Résultats de Iétude

Symptomatologie et age chronologique

Tout d'abord nous décrivons la symptomatologie autistique entre les plus
jeunes et les plus 4gés dans les deux temps, les enfants et les adolescents.

Les résultats montrent qu’il existe une différence significative entre les
deux groupes dans trois symptomes « absence de partage émotionnel B1
(b) », « absence d'interactions centrées sur lobjet B1 (d) » et « incapacité
a engager ou maintenir une conversation B2 (b) ». Ces derniers sont plus
importants chez les jeunes enfants (moins de 4,5 ans). Par contre il n'y a pas
de différences significatives entre les jeunes adolescents et les plus agés.

Nous avons décrit la moyenne dapparition des symptomes dans lenfance
et dans l'adolescence. Ce qui permettrait de savoir si les symptomes pré-
sents dans lenfance, régressent ou au contraire augment lors du passage a
l'adolescence.

Les résultats ont montré que la fréquence d’apparition de certains symp-
tomes dans les groupes augmente a 'adolescence comme pour « usage sté-
réotype du langage B2 (c) » et « préoccupations pour certaines parties des
objets B3 (d) ». D’autres symptomes ont tendance au contraire a diminuer
comme « absence d’interaction centrée sur lobjet B1 (d) », « pauvreté du jeu
symbolique B2 (d) ».

Evolution et ge développemental

En premier lieu nous allons décrire la symptomatologie dans les deux
groupes, bas niveau et trés bas de développement.

Les résultats montrent que la fréquence d’apparition des symptomes est
plus importante chez les sujets de treés bas niveau de développement.
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Nous avons tenté de savoir si le niveau de développement dans lenfance
influence la symptomatologie a I'adolescence. Le seul symptdme qui est
statistiquement significatif concerne le domaine de lactivité exploratoire;
il apparait plus fréquemment chez les adolescents qui avaient un tres bas
niveau de développement dans lenfance

Discussion

Certains symptomes sont liés a I'age chronologique comme « Absence de
partage émotionnel B1 (b) », « Absence d'interactions centrées sur lobjet
B1 (d) » et « Incapacité a engager ou maintenir une conversation B2 (b) ».
Ces symptomes sont plus fréquents chez les plus jeunes enfants : cela peut
sexpliquer par les contraintes développementales. En effet, des changements
importants surviennent a cet age (4-5 ans), dans le domaine social, cest le
début de la représentation de la pensée dautrui. Sur le plan émotionnel, len-
fant devient capable de dissimuler ses émotions (dissimuler la déception du
cadeau regu). Dans le développement normal, ces changements permettent
a lenfant davoir des relations sociales adaptées. Les symptomes de l'autisme
impliquent ce changement développemental. Dans I'adolescence, la diffé-
rence entre les deux groupes plus jeunes et plus 4gés nest pas significative.
La symptomatologie devient plus stable avec I'age, il y a moins de possibilités
de changement par rapport a lenfance.

D’un autre c6té certains symptomes semblent liées a I'age développemen-
tal, « Absence d'interactions centrées sur lobjet B3 (d) » ce symptome cor-
respond aux acquisitions tardives dans le développement normal, comme le
pointage qui apparait entre 9 et 13 mois; son but est de partager un intérét
ou demander un objet (Becache E., Bursztejn C., Danion-Grilliat A., 1997).
« Stéréotypies et maniérismes moteurs B3 (c) » correspond aux acquisitions
précoces dans le développement normal, ces symptomes sont plus fréquents
chez les enfants qui ont un trés bas niveau de développement (Pry R. et
Guillain A., 2001).

Nous constatons la méme chose chez l'adolescent. Les adolescents de
trés bas niveaux ont des symptomes qui correspondent aux acquisitions les
plus tardives dans le domaine de la socialisation et la communication par
exemple « Absence de régulation sociale B1 (a) », « Absence d’interactions
centrées sur lobjet B3 (d) », « Absence ou retard de langage B2 (a) ». « Inca-
pacité a engager ou maintenir une conversation B2 (b) ». Et dans le domaine



50 FATIMA BORSALI

de la motricité, les symptdmes correspondent aux acquisitions précoces « Le
maniérisme moteur B3 (c) »

En ce qui concerne lévolution il existe une amélioration pour certains
symptémes comme « Absence d’interactions centrées sur lobjet B1 (d) » et
« Absence ou pauvreté du jeu symbolique B2 (d) ». Cela pourrait sexpliquer
par les changements psychologiques qui interviennent dans I'adolescence,
les sujets deviennent moins indifférents en ce qui concerne la socialisation.
Ladolescent peut manifester une envie de communiquer avec autrui, mais
cest souvent de facon peu adaptée a cause de son handicap. En effet, certains
symptdmes apparaissent de fagon plus distincte avec I'age comme « Lusage
stéréotypé ou répétitif du langage B2 (c) » qui saccentuent pendant l'ado-
lescence. Les difficultés liées a la socialisation et la communication peuvent
expliquer lapparition de certains troubles dans le comportement. Cest aussi
le cas pour d'autres symptdmes comme lapparition de « Stéréotypies manié-
rismes moteurs B3 (c) » et « préoccupation pour certaines parties ou pro-
priétés des objets B3 (d) ». Les changements physiologiques de 'adolescence
comme l'augmentation de la taille et de la force physique peuvent aggraver
les difficultés motrices déja présentes dans l'autisme.

Le développement psychologique dans lenfance peut avoir des répercus-
sions dans la symptomatologie a I'adolescence. Dans le domaine de la motri-
cité et de lactivité exploratoire, les enfants qui avaient un trés bas niveau
de développement dans lenfance ont des symptomes plus fréquents dans le
domaine moteur surtout pour ce qui concerne le symptome « maniérisme
moteur B3 (c) ». Cela confirme ce qui a été dit dans la littérature : les enfants
qui ont un trés bas niveau de développement avantagent une activité motrice
autocentrée qui sexplique par le retard important dans les autres domaines.
Cela les empéche de souvrir a d’autres activités.

Conclusion

Toutes les études montrent que lautisme est un trouble envahissant du
développement qui dure toute la vie, dont lexpression des symptomes
varie avec lage, ainsi que leur évolution qui est tres différente dans le
développement de ces enfants.

Certains symptdémes semblent liés a I'age chronologique comme « ne
cherche pas spontanément a partager son plaisir, ses intéréts ou ses succes
avec d’autres personnes (ne cherche pas a montré, a apporté ou a pointé a
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autrui des objets qui I'intéressent », « Usage stéréotypé ou répétitif du langage
B2 (c) » et l'absence de jeu « faire semblant ».

D’autres symptomes sont liés a I'age de développement comme « Stéréoty-
pies et maniérismes moteurs B3 (c) » qui est plus fréquent chez les sujets qui
ont un grand retard dans le développement.
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Limitation des intéréts et comportements
stéréotypés chez 'adolescent avec autisme

Mohamed Amine HEMHAMI
Psychologue, université de Tlemcen

Introduction

Bien que le comportement restreint et répétitif soit largement connu pour
étre 'une des trois principales caractéristiques dans la définition de l'autisme,
la recherche sest principalement intéressée aux troubles des interactions
sociales et aux altérations de la communication de ces patients, au détriment
de cette troisieme aire de 'autisme. Une des raisons de cette négligence est
que les comportements répétitifs ne sont pas propres a l'autisme (Bodfich
et coll., 2000 ; Carcani-Rathwell et coll., 2006) et donc considérés comme
secondaires par rapport aux autres déficits.

En effet, les comportements répétés constituent une caractéristique fré-
quente chez lenfant dans le développement normal. Piaget sest intéressé
aux différents stades du développement cognitif de lenfant et accorde une
importance capitale au maniérisme des premiers mois qui permettrait a
lenfant dexplorer le monde de ses propres attitudes (conduites autocen-
trées). Il constitue une base fondatrice de l'intelligence sensorimotrice qui
caractérise le premier stade de développement décrit par Piaget (utilisa-
tion sensori-motrice des objets, etc.). Lenfant répeéte les comportements de
adulte pour pouvoir les intégrer. La répétition du comportement des autres
durant lenfance peut servir des roles cruciaux dans le développement de
la socialisation (Rogoft et coll., 1993), la compréhension de I'intentionnalité
(Baressi et coll., 1966), et le jeu symbolique (Piaget, 1962). Elle participe éga-
lement aux apprentissages et élimine les « erreurs » (Livoir-Petersen, 1996).
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Cependant, ces comportements répétés cédent la place a des comportements
plus élaborés et flexibles contrairement a ce qui se passe chez les enfants dont
le développement est troublé.

Les comportements stéréotypés sont aussi des anomalies également fré-
quentes chez les patients souffrant de troubles neurologiques, et ils prédo-
minent chez les déficients mentaux, notamment dans le syndrome de Down.
Les stéréotypes, en particulier les stéréotypes sensorimoteurs sont des carac-
téristiques communes a l'autisme et a la déficience intellectuelle. Cependant,
les patients autistes se différencient des déficients mentaux par la résistance
au changement. Autrement dit, le besoin dimmuabilité est un caractere
purement autistique (Mooney et coll., 2006) et spécifique a l'autisme.

Les comportements restreints et stéréotypés renvoient aussi aux troubles
obsessionnels-compulsifs. En effet, les obsessions ont un caractére répété
et stéréotypé et les compulsions ressemblent a des activités stéréotypées.
Des auteurs ont révélé, dans une étude comparative, un effort de résistance
et de controle chez les patients souffrant de TOC, quon ne retrouve pas
chez les patients avec autisme. Les comportements chez les patients avec
TOC concernent les vérifications et le comptage contrairement aux patients
avec autisme, dont les comportements relévent d’'un besoin de toucher, de
sautostimuler, daccumuler (Mac Dougle et coll., 1995).

Les comportements restreints et stéréotypés
chez ’'adolescent avec autisme

Les comportements restreints et stéréotypés constituent un des trois cri-
téres nécessaires au diagnostic de l'autisme (CIM1io, classification interna-
tionale des maladies), et représentent un probleme commun dans le spectre
autistique qui persiste au fil du temps et résiste a la thérapeutique. Le réper-
toire comportemental des patients atteints d'autisme est sérieusement limité,
la plupart de leurs activités et de leurs intéréts étant restreints et ayant un
caractere rigide, répétitif et sans but fonctionnel (APA, 1994). Le phénomene
de répétition comprend :

o des stéréotypies motrices, comme le fait d’agiter les bras, de se balan-
cer, de marcher sur la pointe des pieds ou de fagon atypique (Klinger
et Dawson, 1996),
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« une tendance chez lenfant a rigidifier et a ritualiser de nombreux
aspects du fonctionnement quotidien (concernant habituellement
aussi bien les activités nouvelles que les activités routinieres et les jeux
familiers),

« une résistance, un besoin obsessionnel pour que tout reste inchangé
chez l'adolescent autiste.

Plusieurs études longitudinales ont montré une amélioration significative
de la communication de I'enfance a 'adolescence (Piven et coll. 1996 ; Nordin
et Gillberg 1998 ; Seltzer et coll. 2003). En revanche, Le domaine qui laisse
voir le moins de progression est celui des comportements répétitifs et stéréo-
typés (Piven et coll, 1996 ; Seltzer et coll. 2003). Venter (Venter et coll, 1992)
a montré que la persistance des déficits des comportements adaptatifs jus-
quia I'adolescence et I4ge adulte, n'a pas empéché le quotient intellectuel de
leurs sujets d'augmenter de 10 points. Ces comportements sont souvent les
symptdmes de l'autisme qui subsistent a I'age adulte (Matson et coll. 2007).

Les comportements répétés et stéréotypés refletent une rigidité et un
manque de flexibilité qui posent un probléeme d’inadaptation et rendent
difficile I'ajustement a lenvironnement physique et social et peuvent géner
lintégration du sujet (Adrien 1996). Chez les gens normaux, un comporte-
ment stéréotypé est socialement indésirable sans doute parce qu’il est le signe
que lon sennuie ou que lon fait preuve d’inattention (Firth). Gabriels (2005)
définit les comportements restreints et stéréotypés comme « des activités et
intéréts répétés, apparaissant comme non fonctionnels, qui sont exprimés
de maniére réguliere et interferent avec le fonctionnement quotidien ».

Toutefois, plusieurs chercheurs montrent que ces comportements ont
une fonction, une stratégie adaptative au milieu social (Baron-Cohen 1989,
Cunningham et coll. 2008).

Lhétérogénéité des comportements restreints
et stéréotypés

Les cliniciens et les chercheurs ont mis en évidence une hétérogé-
néité importante dans lexpression clinique des troubles autistiques et en
particulier dans le domaine des comportements restreints et répétés.

En 1999, Turner propose de diviser ces comportements en deux grandes
catégories : les comportements de bas niveau et les comportements de haut
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niveau. La premiére catégorie regroupe les comportements les plus simples
tels les stéréotypes moteurs, les manipulations répétitives des objets. La
deuxiéme catégorie que Turner considére comme étant spécifique a l'au-
tisme, rassemble des comportements plus complexes comme la résistance
au changement, 'attachement inhabituel a certains types dobjets, des centres
intéréts restreints...

Bourreau (Bourreau et coll., 2008) propose une liste de 43 comportements
recouvrant lensemble des comportements, répétés ou stéréotypés observés
dans l'autisme. Ces comportements ont été évalués a partir de lobservation
de 14 enfants (4gé de six ans a seize ans) en interaction dans un contexte
familial.

Lorsque lon étudie le syndrome autistique a un temps précis, on se
rend compte quil existe une grande hétérogénéité symptomatique. Cepen-
dant, quapportent les études des comportements restreints et répétitifs a la
compréhension de [évolution symptomatique des personnes autistes ?

Ballaban-Gil (Ballaban-Gil et coll., 1996) a réalisé une étude longitudinale
aupres de 99 enfants ayant un diagnostic d'autisme infantile et 4gé de 6,8 ans
au premier temps de la recherche, et de 18 ans au dernier temps : il en résulte
que les difficultés comportementales et de socialisation persistent dans le
temps, mais changent de nature.

Une étude rétrospective (Harper et coll, 1996) menée sur un échantillon de
38 sujets autistes, 4gés de 13 a 28 ans avec pour objectif de comparer I'intensité
symptomatique des trois aires investiguées par I'ADI (la communication, le
jeu et le développement social, et les intéréts et comportements), au moment
de lentretien et rétrospectivement a I'dge de 5 ans, montre une amélioration
significative dans le domaine de la socialisation et la communication par
rapport a 5 ans. En revanche, aucun changement significatif nest observé
dans le domaine des intéréts restreints et des comportements répétitifs.

Ces études confirment a la fois 'hétérogénéité de cette symptomatologie
majeure, la persistance au cours du temps et la complexité du syndrome
autistique.

Les comportements restreints et répétés
et la symptomatologie autistique

Nous avons souligné précédemment que lautisme est caractérisé par
une hétérogénéité comportementale. Cependant, la présence des comporte-
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ments restreints et stéréotypés nest pas suffisante pour établir un diagnostic
dautisme (Wing, 1996). Il est important donc, de prendre en considération,
le lien qui existe entre ces comportements répétés et lensemble de la symp-
tomatologie autistique (interactions sociales, communication). Wolf (Wolf
et coll., 1986) considére le langage comme facteur pronostique de Iévolution
psychologique des enfants autistes. Szatmari (Szatmari et coll., 1995) montre
que les patients atteints d'un syndrome d’Asperger, qui par définition ne pré-
sentent pas de retard de langage, ont de meilleures capacités adaptatives et
moins de comportements stéréotypés que les enfants autistes ayant eu un
retard de langage. Leurs résultats montrent que la capacité linguistique pré-
coce prédit certains symptomes autistiques chez les jeunes enfants, comme
la résistance aux changements et la recherche d'immuabilité. Constantino,
(Constantino et coll.,, 2004) fait 'hypotheése que les personnes autistes pro-
duisent des comportements restreints et répétés comme un moyen pour
compenser les déficits de socialisation et de la communication. Les individus
autistes utilisent ces comportements comme une stratégie adaptative pour
dissimuler leurs déficits socio communicatifs.

En 1985, Baron-Cohen (Baron-Cohen et coll., 1985) est le premier cher-
cheur a mettre en évidence un déficit de la théorie de lesprit chez les per-
sonnes autistes. La théorie de lesprit est définie comme la capacité du sujet
a se représenter les états mentaux dautrui (pensées, croyances, désirs...)
mémes sils sont différents de ses propres états mentaux. Cependant les
personnes atteintes d'autisme semblent incapables denvisager les croyances
dautrui dans une situation donnée et sont incapables de prédire ce qu’ils
vont faire. Baron-Cohen décrit ce déficit comme conduisant a lanxiété
sociale.

Contrairement aux individus ayant un développement ordinaire et qui ont
tendance a interpréter les stimuli de maniére globale, en tenant compte du
contexte, les personnes avec autisme sont en déficit de la cohérence centrale
car elles établissent moins vite une cohérence dans ce quelles observent. Elles
ont aussi un déficit de traitement global des informations, et ont davantage
tendance a voir le monde de fagon fragmentée. Ces personnes cherchent la
sécurité dans des actes répétitifs. Elles sen tiennent a ce quelles connaissent
et sont réticentes aux changements. Cependant, il nest pas aisé dexpliquer
la faiblesse de la cohérence centrale en lien avec les comportements répéti-
tifs de bas niveau tels les maniérismes moteurs, manipulation stéréotypée
dobjets, etc.
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Objectifs et hypotheses

Les comportements restreints et répétés sont peu étudiés, par rapport aux
altérations de la socialisation et de la communication, mais indispensables
a létablissement du diagnostic d’autisme. Pour cela nous avons apporté une
description précise et standardisée pour une meilleure compréhension de
cette dimension.

Auvu de la littérature, un certain nombre détudes mettent en évidence un
lien entre les intéréts restreints et répétés et d’autres variables tels 'intensité
du trouble autistique (Bishop et coll., 2006 ; Richler et coll., 2007 ; Militerni
et coll., 2002), I'age (Fecteau et coll., 2003 ; Richler et coll., 2007 ; Militerni et
coll,, 2002), oulelangage (Szatmari et coll., 1995 ; Eisenmajer et coll., 1998). 11
est aussi important de noter que la plupart de ces recherches se sont penchées
sur lenfance et que d’autres études ne tendent pas au méme résultat.

Nous souhaitons reprendre ces questions chez ladolescent autiste en
prenant en considération les criteres de la CIMio (version recherche).

Notre objectif est de voir il existe un impact de lintensité, I'age chrono-
logique et le langage sur les comportements restreints et répétés. Pour cela
nous avons donc posé trois hypothéses de recherche :

o tout d'abord nous pensons observer une corrélation négative entre
I'age chronologique des adolescents et leur comportement autrement
dit plus les adolescents sont 4gés moins les comportements restreints
et stéréotypés sobservent,

« dans un second temps, nous envisageons lexistence d’'une corrélation
positive entre les comportements restreints et répétés et les scores
obtenus a la CARS : plus le trouble est sévere, plus la présence de
comportements de bas niveau (tels que le balancement, le flapping et
lexploration immature pour les objets) est importante,

« de méme, nous pensons observer une corrélation négative entre le lan-
gage et ces comportements chez 'adolescent autiste. Autrement dit,
plus le niveau de langage est réduit, plus l'apparition de maniérismes
moteurs est importante.
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Tab. |. — Caractéristiques de I'échantillon (effectif 152) (Cars : Childhood
Autism Rating Scale. AVQ : Autonomie vie quotidienne)

Variables moyenne (écart-type)

Age (mois) 180 (19,79)

Cars 33,69 (8,44)

Sexe gargons 84 %

AVQ 30,48 (1759)
Méthodologie

Clest une étude multicentrique réalisée dans le cadre d'un programme
hospitalier de recherche clinique. I¥chantillon est constitué de 152 adoles-
cents pour lesquels le diagnostic d'autisme a été posé suivant les critéres de
la CIMio (version recherche).

Notre population est donc composée de 152 adolescents autistes. Le sexe
ratio est bien représentatif de la population autistique puisque notre échan-
tillon comprend 24 filles pour 128 garcons cest-a-dire 84 % de garcons. Ces
adolescents ont en moyenne 180 mois (cest-a-dire 15 ans), ont un score a la
CARS 33,69 en moyenne (ce qui correspond a un autisme modéré), et un
score moyen a la Vineland (vie quotidienne) 30,48 mois.

Les trois instruments utilisés sont : ' Autism Diagnostic Interview (ADI :
Le Couteur et coll., 1989), la Childhood Autism Rating Scale (Cars : Schopler
et coll,, 1980), et la Vineland (Sparrow et coll.,, 1984). LADI, est une inves-
tigation standardisée fondée sur lentretien avec les parents. Il explore les
caractéristiques de lenfant dans trois domaines : réciprocités des interactions
sociales, langage et communication, activités restreintes et stéréotypées.

Lintensité des troubles est évaluée a l'aide de la « Childhood Autism Rating
Scales » (CARS; Schopler et coll., 1980 ; Schopler, Reichler, Renner, 1988).
La CARS est une échelle couvrant quatorze domaines généralement affectés
dans l'autisme, plus une catégorie d’« impression générale » sur le trouble.

Léchelle de Vineland (Sparrow et coll., 1984) permet dévaluer les compor-
tements adaptatifs de lenfant. Cette échelle standardisée est fréquemment
utilisée pour évaluer les enfants autistes ; sa fidélité est bien établie. Elle per-
met dévaluer le niveau des comportements adaptatifs, en particulier dans
les trois domaines suivants : la communication (ce que le sujet comprend,
exprime...) la socialisation (comment le sujet réagit-il avec les autres ?), et
lautonomie dans la vie quotidienne (le sujet est-il autonome ?...).
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Tab. 2. — Le lien entre l'intensité, le langage, I'age et I'activité exploratoire
et motrice (Cars : childhood Autism Rating Scale. NS : non significatif)

Symptomes cim10-F84.0 (autisme infantile) Cars langage age

3. Domaine de lactivité exploratoire et motrice

(a) Centres d’'intérét limités NS NS NS
(b) Rituels non fonctionnels et stéréotypies NS NS NS
(c) Stéréotypies et maniérismes moteurs 0,00 0,01 NS
(d) Préoccupations pour certaines parties

ou propriétés des objets 0,00 0,00 NS

Notre étude se propose de montrer les liens existant entre I'intensité
du trouble, le langage, I'age chronologique et les comportements restreints
et stéréotypés. Ces derniers (C2R) sont opérationnalisés au moyen de la
CIMio.

Résultats

Le tableau ci-dessous comprend les résultats de [étude et nous fournit
deux types d'informations ; la premiére étant que I'dge ne semble avoir aucun
lien avec les différents symptomes. La deuxieme information montre lexis-
tence d’'un lien entre I'intensité et le langage et certains symptomes, a savoir :

o (c) Stéréotypies et maniérismes moteurs,

o (d) Préoccupations pour certaines parties ou propriétés des objets.

En revanche, on constate que (a) les centres d’intérét limités, et (b) les
rituels non fonctionnels et stéréotypies, ne sont pas sensibles a l'intensité et
au langage.

Le trouble autistique est hétérogéne tant dans sa manifestation que dans
son évolution il est méme parfois difficile de comparer des personnes
autistes entre elles. Pour cela, nous avons pu dans un second temps, sélec-
tionner deux groupes d'adolescents dans les trois domaines de maniere quasi
équivalente :

1. Lintensité : [évaluation clinique nous a permis de mettre en évi-
dence deux groupes d’adolescents d’intensité différente. Le premier
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groupe se caractérise par une haute intensité (HI), alors que le
deuxieme groupe est déterminé par une faible intensité (groupe de
basse intensité BI).

2. Lelangage : le systeme de cotation sétend de 1 a 2 points. Nous avons
par ce systéme distingué la présence ou l'absence du langage expres-
sif. Les deux groupes se différencient alors par la présence absence du
langage.

3. Lage : notre population regroupe des adolescents autistes agés de 11 a
17 ans. Pour cela, nous avons divisé cette population en deux groupes
dage. Un groupe d’adolescents moins 4gés versus groupe d’'adolescents
plus agés.

On constate tout d'abord que pour certains groupes il n’y a pas de diffé-
rences significatives.

En ce qui concerne l'age, les résultats ne nous donnent aucune différence,
entre les deux groupes d’adolescents (les adolescents les plus agés et ceux
les plus jeunes), en rapport avec les types de comportements exprimés. Le
tableau ne rapporte pas d’influence de I'age sur les types de comportements
restreints et stéréotypés manifestés. Les stéréotypies motrices ne sont pas
nécessairement réservées aux jeunes patients, ni les centres d’'intéréts limités
pour les plus agés.

On constate par ailleurs que les maniérismes moteurs et la préoccupation
pour certaines parties ou propriétés des objets sont plutdt « réservés » aux
patients de haute intensité et dont le langage est absent. Le lien entre le degré
del'intensité, I'activité linguistique et ces types de comportements manifestés
est significatif. Les adolescents de « haute intensité » se caractérisent alors par
la présence de maniérismes moteurs et par les comportements dexploration
sensorielle répétés.

Discussion des résultats

Variable age chronologique

Nous avons donc étudié la présence ou non d’une corrélation entre les
comportements restreints et répétés et age chronologique. Notre hypo-
these était que les adolescents autistes les plus 4gés devraient avoir moins
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de comportements de type sensori-moteurs tels que les balancements, utili-
sation stéréotypée des objets, comportements dexploration sensorielle répé-
tés que les autistes les plus jeunes. Ces comportements sont regroupés sous
le qualificatif « bas niveau ». Or nos résultats montrent qu’il nexiste aucune
corrélation entre les deux groupes d’age et les intéréts restreints et répétés.
L4ge ne semble avoir aucune influence sur les comportements répétés. Nos
résultats sont concordants avec ceux de la littérature selon lesquels la limita-
tion des intéréts et les comportements stéréotypés sont des symptomes qui
persistent jusqu’a I'dge adulte (Venter et coll., 1992 ; Piven et coll., 1996) dau-
tant plus que l'autisme est un trouble qui dure toute la vie et se caractérise
par l'incapacité des sujets autistes a décoder les signes sociaux et a inter-
agir avec lentourage. Les sujets compenseraient alors cet handicap par la
manifestation des comportements répétés dont la fonction, alors, serait de
se construire leur propre mode d’appréhension du monde.

7.2 Variables niveau d’intensité du trouble autistique et langage
expressif

Nous avons ensuite regardé le lien entre le score obtenu a la CARS et les
symptdmes des comportements restreints et répétés des adolescents autistes
suivant les critéres de la CIM1o (version recherche).

Notre hypothese était que plus les adolescents obtenaient des scores éle-
vés a la CARS plus la présence des stéréotypes moteurs et la préoccupation
pour certaines propriétés dobjets était élevée. Nous rappelons que nos deux
groupes se distinguent par le degré d’intensité du trouble autistique. En effet,
les adolescents du premier groupe ont un score a la CARS supérieur a 34
(cest-a-dire les adolescents les plus sévérement touchés par le trouble autis-
tique). En revanche, les patients du deuxiéme groupe ont un score inférieur
a 34 ce qui correspond a un autisme modéré.

Clest ce que nous observons puisque nous avons mis en évidence lexis-
tence d’une corrélation entre les scores obtenus a la CARS et les types de
comportements exprimés (p toujours inférieur a 0,05) (tableau 2 et 3).

Ce qui signifie que moins le trouble autistique est sévére et plus I'adoles-
cent va pouvoir accéder a des comportements de haut niveau tels le besoin
dimmuabilité ou la résistance face au changement. Cette insistance pour
le maintien d’'une immuabilité renvoie a I'idée de structuration du milieu.
Les données de la littérature montrent que les comportements de haut
niveau sont sous-tendus par des mécanismes cognitifs plus élaborés que
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les comportements de bas niveau. En effet, les patients qui ont un autisme
faible ou modéré peuvent construire ou apprendre de petites séquences fixes,
ritualisées, afin dappréhender le monde.

Nos résultats sont semblables a ceux de la littérature puisque la plupart les
articles montrent lexistence d’'un lien entre les comportements de bas niveau
et le niveau d’intensité du trouble (Cuccaro et coll, 2003 ; Szatmari et coll,,
2006). Bishop (Bishop et coll., 2006) montrent que les maniérismes moteurs,
lautoagressivité, et la manipulation stéréotypée des objets qui renvoient a la
notion de comportements de bas niveaux sont en lien avec les sujets retardés.
Militerni (Militerni et coll. 2002) a déja montré une corrélation entre le degré
de retard et les comportements de type sensori-moteurs.

En ce qui concerne le langage, les corrélations obtenues sont en faveur de
notre hypothése. Nous remarquons bien lexistence d’une corrélation entre
le groupe d’adolescent non verbaux et les maniérismes moteurs et la préoc-
cupation pour certaines propriétés dobjets. Il semble donc bien exister une
influence de 'absence de langage sur les comportements de bas niveau.

Ces résultats ne se différencient pas de ceux obtenus a la CARS. Linten-
sité du trouble autistique et 'absence de langage semblent influencer les
comportements de bas niveau. A cet effet, Pry (Pry et coll., 2005) a obtenu
des résultats similaires dans une étude qui montre que l'absence de langage
est corrélée avec l'intensité du trouble autistique. Autrement dit, plus elle est
faible, meilleur sera le développement du langage.

Nous concluons que, les adolescents autistes de haute intensité et non
verbaux se caractérisent par :

« des maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs,

« une préoccupation pour certaines parties ou propriétés des objets.

En effet, les maniérismes moteurs correspondent, chez lenfant typique,
a des fonctionnements extrémement précoces. Un maniérisme moteur est
observé chez le tout jeune enfant : ce sont des conduites autocentrées décrites
par Stambak (1963) comme « une motricité non extérofective » englobant les
mouvements spontanés des membres et les stéréotypies. Ces gestes répétés
sont fréquents chez lenfant, mais cédent la place, vers la fin de la premiere
année, aux réactions circulaires. La réaction circulaire est un mécanisme qui
permet la transition du stade décrit par Wallon « impulsif et émotionnel » au
stade « sensori-moteur et projectif ». Lactivité posturale porte alors sur les
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objets du monde environnant. Notre groupe d’adolescents non verbaux et
qui ont un score a la CARS élevé privilégient semble-t-il, l'activité en circuit
fermé, ce qui renforce chez eux la présence des maniérismes moteurs.

La préoccupation pour certaines parties ou propriétés des objetschez les
patients autistes ont été abordées, dans la littérature, au travers de comporte-
ments plus généraux comme le jeu, l'imitation. Peu détudes se sont penchées
sur la notion méme de rapport aux objets qui constitue un critere essentiel
caractéristique des comportements restreints et répétés (CIM1o, DSM-1V).

Nos résultats montrent que les adolescents autistes (de haute intensité)
semblent persister dans une manipulation immature des objets. Ils montrent
une tendance a se focaliser sur un aspect particulier sans prendre en consi-
dération la globalité. Cette particularité est aussi une caractéristique des
enfants normaux, mais elle laisse place a une fonction plus complexe; ce
qui nest pas le cas des enfants avec autisme.

Le rapport des enfants aux objets passe par différents stades. Dans un
premier temps, lenfant utilise lobjet de maniére sensori-motrice (explora-
tion sensorielle comme toucher, gotiter). Dans un second temps, l'utilisation
fonctionnelle s'instaure, lenfant prend en considération la fonction appro-
priée de lobjet. Ensuite, se développent des fonctions plus complexes comme
le jeu de faire semblant. A un niveau supérieur, lenfant arrive a utiliser
lobjet dans une autre fonction que sa fonction initiale. Les patients autistes
semblent incapables datteindre ce niveau puisque de nombreux auteurs
décrivent le jeu chez les personnes autistes comme stérile, ritualisé, et sans
engagement social.

Libby (Libby et coll., 1998) montre que les enfants autistes sont capables
datteindre le stade fonctionnel. Autrement dit, ils sont capables d’utiliser les
objets dans leur fonction premiere.

Conclusion

Notre étude portait sur l'impact de lintensité du trouble autistique, du
langage, et de I4ge chronologique sur la limitation des intéréts et les com-
portements stéréotypés chez les sujets avec autisme a l'adolescence. Nous
rappelons les résultats obtenus :

o le niveau de l'intensité du trouble autistique exerce une influence sur
les comportements exprimés : plus le trouble autistique est séveére, plus
les comportements de bas niveau sont importants,
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o les maniérismes moteurs dominent lorsque le langage est absent. Plus
les scores du sujet a la CARS sont élevés moins le langage est présent
et plus les comportements de bas niveau prédominent,

« par contre, contrairement a notre hypothese, I'age ne semble pas
influencer les comportements restreints et stéréotypés. Ce ne sont pas,
contrairement aux attentes, les adolescents les plus agés qui ont moins
de rituels et de maniérismes moteurs, non plus une particularité des
adolescents plus jeune.
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Intensité de 'autisme et comportements
restreints répétitifs

Asma ACHACHERA
Psychologue, Centre autisme et université de Tlemcen

Introduction

Les comportements restreints répétitifs (C2R) sont parmi les caractéris-
tiques fondamentales du syndrome autistique. Notre intérét est inspiré des
recherches de Yanning Bourreau que nous avons pris pour référence pour
vérifier sl existe une relation significative entre l'intensité de lautisme et
l'intensité des comportements restreints répétitifs.

La description de l'autisme a été formellement faite en 1943 griace a Kanner
qui a défini l'autisme infantile précoce a partir de onze cas denfants agés de
2 ans et demi a 8 ans (Tirad, 2000, p. 37; Nolin et coll., 2004, p. 196) Il a
décrit le comportement de ces enfants en deux dimensions sémiologiques :
« lisolement social » (Aloness) et le besoin impérieux dimmuabilité (Same-
ness) (Hochman, 2009, p. 270; Dumont et coll., 1995, p. 121). Ce dernier
est nommé comportements restreints répétitifs dans le Dsm4 (Manuel diag-
nostic et statistique des troubles mentaux, version révisée, 2003). Ces com-
portements varient dans leur intensité d'un individu a lautre : ce qui nous
amene a poser la question suivante : existe-t-il une relation significative entre
lintensité de l'autisme et I'intensité des C2R ?
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Les comportements restreints et répétitifs

Yanning Bourreau définit les comportements restreints répétitifs comme
étant : « tous les comportements, activités ou intéréts a caractere répété,
restreint, stéréotypé... apparaissant comme bizarres, inhabituels, peu adap-
tés au contexte et témoignant d'un manque de flexibilité, observés dans de
nombreuses pathologies psychiatriques, et pouvant revétir des formes tres
variées » (Bourreau, 2008, p. 28).

Les C2R sont moins étudiés par rapport a la communication et la sociali-
sation, mais léchelle de Yanning Bourreau en 2008 a distingué quatre dimen-
sions signifiantes au sein des comportements restreints répétitifs : stéréo-
typies sensorimotrices, réaction au changement, comportements restreints,
insuffisance modulatrice. La méme étude a aussi montré qu’il existe une rela-
tion significative entre le degré de l'autisme et le degré des trois dimensions
de Iéchelle EC2R : stéréotypies sensorimotrices, comportements restreints,
insuffisance modulatrice. Mais la réaction au changement apparait indépen-
dante de la sévérité des symptomes autistiques. (Bourreau, 2008, p. 5 et 165).

Robin. L. Gabriel (2008), s'interroge sur lexistence d'une relation significa-
tive entre les comportements restreints répétitifs et le trouble de traitement
de l'information sensitive. Il conclut a lexistence d’'une forte relation signifi-
cative et positive entre les comportements restreints répétitifs et le trouble
de traitement de 'information sensitive. (Gabriel, 2008, p. 1).

Les chercheurs comme Walter, Cremer, Adrien, Blanc ont étudié pour leur
part la résistance aux changements chez les enfants atteints de troubles enva-
hissants (Walter K., Kremer A., Adrien J.-L., Blanc R., 2010, p. 423-436). Ils
considérent la réaction aux changements comme une des conséquences de la
dysrégulation (Adrien, 1996). Ils ont observé quatre enfants atteints de TED
dans trois types de situation : une sans changement et deux avec change-
ments (lieu et personne). Ils ont émis 'hypothése que la résistance au change-
ment se traduira par une augmentation des comportements autistiques. Une
prise en charge de type IDDEES « Intervention - Développement - Domicile -
Ecole - Entreprise - Supervision » permettra de faire évoluer positivement
ce trait sur une période de sept a dix mois (étude longitudinale) (Crisalis,
2010).
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1.1 Méthodologie de la recherche

Notre étude porte sur 12 enfants autistes (4 filles et 8 garcons) 4gés de 4 ans
a 12 ans accueillis dans des centres psychopédagogiques pour enfants handi-
capés et une créche de Tlemcen. Ces enfants ont été diagnostiqués comme
autistes par des psychiatres et des psychologues.

Afin de répondre a la question de notre étude, nous avons tout dabord
observé les comportements des enfants autistes en différentes situations
(repas, activité structurée, activité libre, en groupe, en individuel...) et réalisé
des entretiens avec les éducateurs pour compléter nos observations.

Nos principaux outils de recueil de données ont été la CARS qui per-
met dévaluer l'autisme du sujet dans son intensité pathologique (Shopler
et coll, p., 14), et léchelle ECR-2 de Yanning Bourreau (2008) qui permet
dévaluer lintensité des comportements restreints répétitifs. Cette derniére
inclue 35 items, elle a été élaborée pour évaluer lensemble des comporte-
ments a caractere répété, restreint et stéréotypé observés chez les personnes
avec autisme ou troubles apparentés. La premiére version a été construite en
2005 par Yanning bourreau quelle I'a modifié en 2008 dans sa theése de Doc-
torat. Cette échelle distingue quatre dimensions signifiantes des C2R : les sté-
réotypies sensorimotrices, la réaction aux changements, les comportements
restreints, I'insuffisance modulatrice.

La cotation se fait apres :

o lobservation de la personne autiste dans des situations différentes
(activité libre, activité structurée, en groupe, en individuel, repas...).

« des entretiens avec un proche de la personne autiste.
Le degré dexpression de chaque comportement est noté deo a 4:

« la note o : comportement jamais observé chez la personne,
« lanote 1: expression légere du comportement,

« lanote 2 : expression modérée du comportement,

« lanote 3 : expression séveére du comportement,

 la note 4 : indique un comportement tres caractéristique de la
personne et exprimé de maniére trés sévere.
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Cette échelle présente globalement de bonnes qualités psychométriques :
fidélité, validité et sensibilité (Bourreau, 2008, p. 115-128).

Les données recueillies (le pourcentage de l'autisme et des comportements
restreints répétitifs en différentes intensités (léger, moyen, sévere) ont été
traités au moyen de statistiques paramétriques (coefficient de corrélation
Pearson) pour vérifier la relation entre le degré de l'autisme et le degré des
comportements restreints répétitifs.

1.2 Evaluation de l'intensité de I'autisme et des comportements
restreints répétitifs

Afin dobtenir une analyse descriptive des résultats, nous avons calculé
le pourcentage de lintensité de l'autisme et le pourcentage des niveaux
dexpression des C2R. Les deux figures ci-dessous montrent les résultats
obtenus.

50% 41,66%
40% - 33,34%
30% =
? M pourcentage
20%
10%
0% T r ;
léger moyen Sévere
Fig. I. — Intensité de l'autisme

Cette figure montre que le pourcentage de l'autisme sévere est le plus élevé
(41,66 %) par rapport aux pourcentages de l'autisme moyen (33,34 %) et léger
(25 %).

Cette figure montre que le pourcentage des comportements restreints
répétitifs sévere est le plus élevé (41,66 %) notons que ce résultat comprend
aussi les comportements restreints répétitifs trés sévéres que nous avons
remarqués chez un seul cas autiste, suivi du pourcentage des comportements
restreints répétitifs moyen (33,34 %) et en dernier lieu le pourcentage des
comportements restreints répétitifs léger (25 %). La relation entre l'intensité
de l'autisme et I'intensité des comportements restreints répétitifs :
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50% 7 - 41,66%
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Fig. 2. — Les niveaux d’expression des comportements restreints répétitifs

Pour montrer la nature relationnelle entre l'intensité de l'autisme et les
niveaux dexpression des C2r, nous avons calculé la fréquence cumulée de
l'intensité de l'autisme et la fréquence cumulée des niveaux dexpression des
comportements restreints répétitifs et présenté les résultats obtenus sous
forme de graphe si dessous :

14
12
10
s @==intensité de 'autisme
6 intensité des C2R
4
2
0 T T !

leger moyen sévere

Fig. 3. — Fréquences cumulées de I'autisme et des comportements
restreints répétitifs (C2r) a des niveaux variés (Iéger, moyen, sévére)

Les résultats présentés sur ce graphique font apparaitre une superposition
entre la courbe qui représente la fréquence cumulée de I'intensité de l'autisme
et la courbe qui représente la fréquence cumulée des niveaux dexpression
des comportements restreints répétitifs, celle-ci fait alors apparaitre une rela-
tion positive entre I'intensité de l'autisme et lintensité des comportements
restreints répétitifs.
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Tab. |. — Coefficient de corrélation entre le degré de I'autisme et le degré
des comportements restreints répétitifs

Comportements restreints
répétitifs T calculé  Degré deliberté T théorique

autisme R=0,78 3,93 10 3,17

Analyse statistique des résultats

Pour vérifier s7il existe une relation significative entre le degré de 'autisme
et le degré des comportements restreints répétitifs, nous avons calculé le
coefficient de corrélation Pearson « r ».

Les résultats sont présentés dans le tableau ci-dessous.

On atrouvé que le T calculé (3,93) est supérieur au T théorique (3,17). Il est
significatif a 0,01. Ceci prouve lexistence d’un lien significatif entre le degré
de l'autisme et le degré des comportements restreints répétitifs.

Discussion des résultats

Lanalyse statistique fait montrer une relation significative entre le degré de
lautisme et le degré des comportements restreints répétitifs, cela veut dire
que plus lautisme est intense plus les comportements restreints répétitifs
sont importants.

Ces résultats sont cohérents avec les résultats de Yanning Bourreau (2008),
mais son étude est plus détaillée que la notre.

Robin. L. Gabriel (2008) a montré lexistence d’une forte relation positive
entre les comportements restreints répétitifs et le traitement de I'information
sensitive, a permis de conclure que les comportements restreints répétitifs
sont fondamentaux dans la symptomatologie autistique.

Des chercheurs ont émis des hypothéses pour expliquer la fonction des
comportements restreints répétitifs parmi ces chercheurs (Baron-Cohen,
1989 ; Swinkels et coll., 1998 ; Hirstein et coll., 2001; Kern et coll., 2007)
ont observé que la personne autiste est peu sensible ou peu intéressée par
les stimuli du milieu externe, elle est « contrainte » de produire elle-méme
des stimuli pour maintenir un certain équilibre de stimulation, une certaine
homéostasie sensorielle.
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Par ailleurs (Ermer et Dunn, 1998 ; Petersen, 1996 ; Rogers et Ozonoff,
2005 ; Turner, 1999, Willemsen-Swinkels et coll., 1998) ont interprété la fonc-
tion des comportements restreints répétitifs de facon inverse, ils voient que
la personne autiste est trop sensible aux stimuli externes, et donc quelle
essaye de couper sa relation avec le monde extérieur en sautostimulant
(Bourreau, 2008, p. 51).

Létude de Walter, Kremer et coll. en 2010 nous a aidé a prouver que les
enfants autistes résistent aux changements quand leur environnement est
mal organisé.

Nous avons conclu a partir de toutes ces recherches, que l'utilisation
des comportements restreints répétitifs renforce lisolement social ce qui
indique que plus lautisme est intense plus le retrait social est important;
donc lenfant autiste utilise plus les comportements restreints répétitifs
pour réduire l'afférence des stimuli externes et remplacer la stimulation
extérieure.

Conclusion

Les comportements restreints répétitifs représentent des problémes
majeurs pour les enfants autistes.

Notre étude montre que les comportements restreints répétitifs
saggravent quand lautisme est intense, entrainant des souffrances de
lenvironnement de lenfant. II est utile de prodiguer des conseils aux
proches de lenfant pour structurer son environnement afin de gérer ses
troubles du comportement.
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Activités ludiques et socialisation
chez l'adolescent avec autisme

Amel GUELAI
Psychologue, université de Tlemcen

Introduction

Dans lenfance, on a remarqué que le jeu de faire-semblant ainsi que le jeu
symbolique sont trés pauvres, voire absents chez les sujets autistes. Leurs
activités qui restent souvent de type sensoriel, se caractérisent par une utili-
sation des objets, comme le fait de renifler le jouet ou le mettre a sa bouche.

Une majorité de ces enfants présente des difficultés sur le plan du déve-
loppement des habiletés de jeu requérant des compétences qui sont défici-
taires chez cette population. Parmi ces habiletés les plus significatives, on
note le contact visuel, I'imitation et 'habileté a apparier des objets (Paquet et
coll,, 2004). Les enfants autistes utilisent souvent les objets dans des stéréoty-
pés rigides (Beyer, 1999) malgré qu’ils développent une compréhension nor-
male, mais lente des objets d'une maniére caractéristique. Ils sont conscients
que lobjet continue a exister méme lorsqu’il est hors de leur vue. Plusieurs
recherches ont montré que les sujets autistes utilisent les jouets d’'une fagon
répétitive et dans cette manipulation ils notent une grande proportion des
jeux oraux. Ils présentent aussi un manque de spontanéité et un déficit de
créativité qui caractérise le jeu spontané.

Le jeu fonctionnel nest pas utilisé aussi souvent ou aussi spontanément
que chez lenfant typique et les actions sont plus dirigées vers lenfant
lui-méme que vers lobjet.
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Le jeu symbolique est rare et quand il apparait, il est habituellement asso-
cié a des intéréts particuliers. Labsence de « faire croire » constitue un critere
important dans le processus de diagnostic de l'autisme.

Les sujets autistes ne peuvent pas imaginer des objets qui nexistent pas
ou attribuer des émotions et des désirs et des croyances a des personnages
imaginaires (Boucher et Wolfeserg, 2003).

Le jeu permet entre autres lappropriation des savoirs et savoir-faire qui
caractérisent le milieu de lenfant qui joue un role dans la formation des habi-
letés motrices lorsque lenfant par exemple utilise un verre pour donner a
boire a la poupée.

Le jeu a été vu comme l'un des éléments les plus importants pour la
formation de la personnalité sociale. Cest en effet par le jeu que lenfant
sapproprie et maitrise d'abord, ses relations aux autres et au monde. (Dasen
et Retschitzki, 1986). Il participe ainsi au développement des compétences
sociales, comprendre les attentes sociales, d'interpréter les comportements
dautrui. Cest un processus d’intégration entre lenfant et son milieu et
le groupe de jeu va briser son comportement égocentrique en lui faisant
prendre conscience du fait quil se situe nécessairement par rapport aux
autres et les autres par rapport a lui (Huizingua, 1951).

Le jeu a une dimension imaginative, lenfant découvre le monde a tra-
vers le jeu. « La créativité » est une autre caractéristique de l'activité ludique
selon des auteurs. Lenfant prend des éléments culturels hétérogénes pour
construire sa propre culture ludique. Lenfant sait bien mettre a profit les res-
sources de leur imagination afin dimproviser un jeu a partir d’'une situation
banale (Jacob et Power, 2006).

Et au regard des particularités de l'autisme, et si les autistes présentent
réellement des déficits dans le développement des compétences sociales et
les activités ludiques a lenfance, il nous a semblé intéressant de voire si cette
liaison était toujours présente a I'adolescence, et dans un second temps, si
le niveau de socialisation était en relation avec les possibilités imaginative
et créative (ou inversement si des particularités notées dans les potentialités
imaginatives et de fantaisie contrarient le développement des compétences
sociales).
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1 Définition des concepts

Il est important de définir au préalable les concepts constitutifs de notre
rechercher a savoir le jeu, la socialisation, 'imagination et la créativité. Ces
concepts sont liés entre eux a la fois par des relations de causalité et deffet.

o Jeu : la difficulté d’'une définition du jeu tient non pas au manque
de criteres applicables, mais au contraire de la diversité des angles
d'approche possibles et de leur insuffisance lorsqu’ils sont considérés
de maniere isolée. Mais malgré cette difficulté, on trouve dans la lit-
térature de nombreux auteurs, quelles que soient leurs disciplines qui
ont tenté de définir le jeu. Selon Winnicott, il y a une constitution pro-
gressive d’une aire transitionnelle intermédiaire qui se situerait entre
la réalité partagée du monde qui est extérieur et le monde intérieur, et
dans cet espace, lenfant va cerner comme les lallations en I'utilisant au
service de ce quiil a pu prélever et ressentir de sa réalité interne. Cest
dans cette zone que se situerait le jeu (De Lara, 1998).

Piaget explique que le jeu est un mode dexpression qui précede le
langage, il est en quelque sorte le langage primaire de lenfant pour
communiquer. Apres l'acquisition de langage, le jeu prend une autre
dimension avec l'apparition du jeu de regles.

Ferland (2003) envisage le jeu comme un phénomeéne complexe, et un
reflet du développement de lenfant ainsi qu'un stimulant sans pareil
qui permet a lenfant daugmenter son capital destime de soi.

De nombreux auteurs ont tenté denvisager une classification du jeu,
mais dans notre recherche, on a adopté les terminologies employées
par Lewis et Boucher (1997), qui ont employé le terme « jeu de faire-
semblant » qui se compose de jeu fonctionnel et le jeu symbolique
(fictionnel).

« Socialisation : Socialiser un enfant, cest a la fois I'intégrer dans les dif-
férents cercles sociaux auxquels il appartient, et en méme temps lui
apprendre 'autonomie personnelle. La socialisation est tout a la fois
insertion dans la vie sociale et culturelle, acquisition de compétences,
de connaissances et de savoir-faire (Ben-Soussan, 2009).
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« Imagination : est a la fois la capacité innée et le processus d’inven-
ter un champ personnel, partiel ou complet, a travers lesprit a partir
déléments dérivés de perceptions sensorielles dexistence commune.

o Créativité : est la capacité a produire du nouveau, a créer ou découvrir
de nouveaux objets, de nouvelles idées.

« Jeu de Faire-Semblant :

- utiliser un objet de fagon appropriée,
- utiliser lobjet comme sl était un autre objet,

- Tlattribution de propriété a un objet ou une personne qu’il/elle
na pas,

- référence a un objet, une personne ou une substance absent (e)
comme s’il/elle était présent(e).

Méthodologie

Nous avons constitué pour cette étude un échantillon de 141 enfants ado-
lescents qui ont été diagnostiqués autistes en fonction de la classification
internationale des maladies, la CIM-10 et/ou DSM IV.

Ce groupe comprend 117 garcons et 24 filles. Ils sont agés de 10 a 17 ans.
La médiane est a 15 ans. 48 % dentre eux présentent une activité linguis-
tique complete sur le plan formel (morphosyntaxe). 18 % ne prononcent
que quelques mots et 34 % nont aucun langage en production. Le niveau de
développement dans l'adaptation au quotidien (intelligence pratique) est de
54 mois (4,5 ans). Associé a une forte variabilité (32 mois). Enfin, I'intensité
du trouble est moyenne (score Cars : 34; 8,4).les dossiers de ses sujets sont
accessibles au centre de ressources autisme (CRA-LR) cohorte EPITED.

Les données sont recueillies au moyen de léchelle Vineland (Vineland
adaptative Behavior Scale; Sparrow, Balla et Cecchetti, 1984) et de léchelle
ADOS-G (Autism Diagnostic and Observation Schedule Generic; Lord et
coll., 2000).

Dans notre recherche, seuls les scores de Iéchelle de socialisation seront
traités et plus particuliérement les items qui sont centrés sur les activités
ludiques. Ces scores sont donnés en mois de développement.
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Tab. |. — Corrélation entre score « Imagination » et niveau de socialisation
Socialisation R de Spearman P
Relations -0,55 < 0,01
Loisirs -0,56 < 0,01
Adaptation -0,58 < 0,01
Niveau Global -0,58 < 0,01

Les items sont : joue avec un jouet ou un objet, seul ou avec d’autres ; joue
a des jeux interactifs tres simples avec d’autres ; utilisation des objets domes-
tiques courants pour jouer ; participer a un moins un jeu ou une activité avec
dautres : préte ses jouets ou ce qui lui appartient sans quon le lui dise ; suit
les regles de jeux simples sans quon le lui rappelle;; joue a plus d’un jeu de
société ou de cartes demandant de l'adresse et de la capacité a prendre une
décision ; rends les jouets, les objets, l'argent emprunté a ses camarades, ou
rends les livres empruntés a la bibliotheque.

Les résultats

Dans le tableau 1 sont présentés les coefficients de corrélations (R de
Spearman) entre les niveaux de socialisation et les scores a léchelle « Ima-
gination/Créativité ». Rappelons que cette une échelle d’intensité en trois
points (méme si les scores peuvent aussi étre utilisée de maniére ordinale).

Les corrélations sont toutes significatives et montrent bien le rapport étroit
quentretiennent le phénomene du « faire comme si », de Iimaginaire, de la
fiction, de la référence au possible et au virtuel, et de lontogenese des compé-
tences sociales. Elles montrent surtout que, lorsque le recours a I'imaginaire
est perturbé, en retour, la mise en place des compétences interactives est
beaucoup plus difficile.

Dans le tableau 2 sont notés les niveaux de développement (moyenne et
écart-type) dans les trois sous domaines de I¢échelle de Socialisation et ceci
dans les deux groupes d’adolescents : ceux qui disposent d’'un jeu fonction-
nel (N =79) et ceux qui disposent d’un jeu fictionnel (N = 62), ainsi que la
significativité des différences (test de Kolmogorov-Smirnov).

Le niveau global de Socialisation sur lensemble de I¢chantillon est de
36,3 mois avec un écart-type de 30,7 mois. On notera donc la forte varia-
bilité de cette variable. Cette variabilité est maintenue quand on contraste
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Tab. 2. — Niveaux de socialisation et niveaux de jeu

Socialisation Jeu fonctionnel Jeu fictionnel P

Relations 16,09 (18,71) 46,03 (25,57) < 0,01
Loisirs 13,45 (8,3) 59,54 (38,04)  <0,01
Adaptation 17,58 (11,49) 66,81 (3,73) <0,01

Niveau Global 14,48 (71) 0 54,94 (30,39) <0,01

la population sur le niveau de l'activité ludique (présence d’un jeu fonction-
nel ou d’un jeu fictionnel) dans le registre des relations interpersonnelles
et dans celui des loisirs). On constate la forte liaison entre ces différents
niveaux du développement de la socialisation et les niveaux de l'activité
ludique a l'adolescence. Cette liaison est vraisemblablement une caracté-
ristique du niveau de développement psychologique et est donc vraisem-
blablement indépendante de I'age chronologique des adolescents et de leur
expérience de vie.

Interprétation des résultats

On a constaté que la spécificité remarquée dans l'activité ludique chez len-
fant autiste continue a exister a la phase de I'adolescence pour cette popula-
tion. Cest-a-dire la pauvreté de Iimagination et le déficit des caractéristiques
ludiques chez les individus porteurs d'un syndrome autistique a la phase
de lenfance continuent a exister a I'adolescence. Donc il y a une stabilité
concernant les spécificités du jeu chez cette population.

On a noté une diftérence entre le groupe d'autistes qui présente un jeu
fonctionnel (en utilisant des jouets comme lon sattend a ce qu’ils soient uti-
lisés, dans leur fonctionnalité) et le groupe d’adolescent qui joue un jeu fic-
tionnel concernant le niveau de socialisation. On a trouvé que plus la capa-
cité fictionnelle évolue plus les adolescents autistes deviennent capables de
mieux se socialiser et de méme, plus ils prouvent de difficultés aux jeux sym-
boliques plus le niveau de socialisation est bas. On note des capacités remar-
quables dans les domaines des relations interpersonnels et les loisirs et une
bonne adaptation pour ceux qui jouent un jeu fictionnel comparativement a
ceux qui jouent un jeu fonctionnel. On constate alors que le niveau fictionnel
et le développement symbolique dans les activités ludiques de I'adolescent
autiste influencent son niveau de socialisation.
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Les enfants avec autisme sont moins capables de sinscrire dans un jeu
de faire-semblant comparativement au sujet typique. Mais le fait que I'indi-
vidu porteur d’'un syndrome autistique puisse sengager dans ce type d'acti-
vités dans certaines conditions nous pousse a penser que certains sujets ont
cette capacité, mais que, pour une raison inconnue, ils ne peuvent pas y avoir
acceés spontanément que tres difficilement. Ce qui était confirmé par Lewis
et Boucher (1988) qui évoquent davantage un retard du développement
symbolique qu’une absence.

Dautre part, Jarrold, Boucher et Smith (1993) constatent des capacités
symboliques déficitaires notamment dans les activités d'imitation et de jeu et
soulignent la lenteur et la répétition excessives des actions ludiques. D’autres
recherches ont montré que lenfant autiste peut imiter des actions symbo-
liques isolées, mais que des que celle-ci a un contenu social, leurs imitations
sont trés pauvres. On peut expliquer le fait que les sujets de notre recherche
qui ne présentent pas de jeu fictionnel ont un niveau de socialisation bas par
les incapacités d’imitation qui joue un réle important dans les jeux symbo-
liques et qui peut étre due a une difficulté qui consiste a utiliser des signes et
des symboles entrainant aussi des difficultés relationnelles et adaptatives de
ces enfants autistes et continue a exister méme a 'age d’adolescence d’apres
nos résultats.

On peut mettre une autre hypothese pour expliquer nos résultats, en
basant sur les idées de Piaget (1978) dans son livre « la formation du symbole
chez lenfant » sur le symbole et le jeu chez les individus typiques, on disant
que les particularités et les difficultés notées dans les potentialités imagina-
tives et de fantaisie chez le groupe d’adolescents avec seulement un jeu fonc-
tionnel, qui a entravé le développement des compétences sociales. Contrai-
rement aux sujets avec un niveau de développement social bas, la population
qui fait preuve de capacité ludique fictionnelle a un certain niveau de sociali-
sation qui a permis au jeu de se donner des regles et adapter de plus en plus
Iimagination symbolique aux données de la réalité, sous forme de construc-
tions encore spontanées, mais imitant le réel. Pour céder, le pas soit a la regle
collective soit au symbole représentatif ou objectif soit a réunir tous les deux

En revanche, en ce qui concerne le jeu fonctionnel, Mundy, Sigman et
Kasari (1994) ont montré que les enfants autistes pouvaient produire plus de
séquences de comportements fonctionnels qu'un groupe contrdle denfants
présentent un retard mental. Nos résultats peuvent mettre en évidence la sta-
bilité de cette capacité fonctionnelle a la période de 'adolescence a l'autisme.
Mais cette activité fonctionnelle se caractérise par des actes répétitifs avec
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un manque de créativité qui peut étre expliqué par le fait que les comporte-
ments répétitifs, stéréotypés interférent aussi avec la vie sociale des individus
autistes parce quils ont tendance a accaparer toute son attention.

Plus quiil est absorbé dans ses activités répétitives dans son jeu fonction-
nel, plus qu’il a du mal a accueillir les tentatives d'approche des autres par-
tenaires, car elle le dérange. D’apres les études sur ce domaine, ces compor-
tements elles lui procurent un sentiment de sécurité dont il a besoin, alors
il sisole par peur de sa relation avec autrui. Sachant que les adultes jouent
un role essentiel dans 'apprentissage des compétences sociales pour aider
lenfant & mieux sadapter a la vie sociale alors que les personnes autistes
ignorent et refusent tout type de rapprochement au cours de leurs activi-
tés répétitives. La présence d’'un adulte et son degré de participation au jeu
de lenfant peuvent également avoir une influence puisque plusieurs études-
montrent que les déficits dimagination limitent les capacités créatives, et que
cest cette limitation de la créativité qui conduit le sujet autiste a présenter des
jeux rigides en contraignant ses possibilités fictionnelles.

On a pu constater également au travers de nos résultats dans le deuxiéme
tableau que le groupe qui utilise un jeu fictionnel a un niveau de relations
interpersonnelles élevées par rapport au deuxieme groupe. Cela nous fait
penser a la signification des jeux de fiction dans la régulation des rapports
interindividuels entre partenaires. Les jeux de fiction a plusieurs permettent
aux enfants de construire des savoirs partagés et constituent un domaine de
choix pour Iétude des processus d’intercompréhension et de négociation.

Chez les sujets normaux, sengager dans un jeu de faire-semblant de type
fonctionnel nécessite de posséder certaines représentations du monde et de
les transposer dans un contexte ludique. Ces représentations primaires sont
un prérequis pour accéder au jeu symbolique qui nécessite une transgres-
sion de cette réalité. Pour passer ensuite & une représentation secondaire
dite méta représentation cest-a-dire ne pas seulement se représenter ce qui
nest pas présent, mais d'accéder a un discours de se qui est représenté. Cette
représentation secondaire permet d’accéder au jeu symbolique. Or dans la
population des sujets qui présente un syndrome autistique, on trouve un
déficit spécifique des méta représentations. Il est donc naturel qu’ils ne pré-
sentent pas de jeu de faire semblant de type symbolique. Baron Cohen (1989)
explique cette difficulté par un déficit de la théorie de lesprit. Nous partirons
de 'hypotheése que l'isolement autistique puisse étre provoqué par I'incapa-
cité a attribuer des états mentaux a autrui et a prédire le comportement d’'un
agent sur la base de ces états mentaux. Nos résultats vont dans le sens de
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cette hypothése. La nature des difficultés sociales liées a I'autisme semble étre
étroitement liée a I'inaptitude a prendre en compte le fait que les autres savent
et croient des choses différentes. Si leurs mécanismes de mentalisation fonc-
tionnent, ils peuvent produire un jeu symbolique avec les autres. Engagés
dans des interactions sociales ils sont alors en mesure de comprendre que
ce quils veulent, et que ce que les autres veulent nest pas toujours la méme
chose. Ce savoir implicite leur donnera la force d’acquérir le sens de la négo-
ciation et de la manipulation sociale. Sans un bon fonctionnement du méca-
nisme de mentalisation, les autistes ne peuvent pas avoir un bon développe-
ment social. D'autres auteurs pensent que cest plutot le déficit du jeu chez
les autistes qui empéche d’acquérir la théorie de lesprit.

Une incapacité a présenté des jeux symboliques ne pousse a penser aux
difficultés et au déficit de I'imagination que le sujet autiste souftre. Pour
Leslie (1987) les difficultés de l'individu porteur d’autisme concernant les
jeux symboliques renvoie a I'incapacité de « découple » les propriétés réelles
ou imaginaires, et désengager de la réalité. Les personnes avec autisme ont
une capacité d’imagination différente et elles ont des difficultés a donner
du sens. Pour pouvoir jouer normalement avec d’autres Enfants, il faut étre
apte a communiquer et a comprendre la majeure partie des régles abstraites
du comportement social. Limagination aide a jouer en imitant la réalité.
Les adolescents sans difficulté peuvent étre tres imprévisibles aux yeux des
enfants avec autisme. Ces derniers éprouvent des difficultés dans le monde
qui leur semble chaotique ils éprouvent des difficultés a aller au-dela de
la communication, du comportement social et de la symbolique quelles
observent.

Dans notre échantillon, 48 % des sujets autistes ont un langage complet
sur le plan morphosyntaxique tandis que 18 % dentre eux ne prononcent
que quelques mots, alors que le reste des adolescents (34 %) nont aucun lan-
gage en production. Le jeu de fiction est aussi constitué dactes de langage.
Nos résultats nous ameénent a réfléchir sur la maniére dont le langage contri-
bue a créer de la fiction, et a participer au développement de la socialisation.
Ainsi, une premiere maniere de regarder la relation entre langage et jeu de
fiction est de la replacer dans le cadre de cette hypotheése. Toutefois, comme
le soulignent Harris et Kavanaugh (1993), quand on joue, le langage permet
de tenir « un rdle », et alors les enfants verbalisent ce qui est attendu par les
personnages du jeu. Le langage contribue a construire de maniére détermi-
nante des significations symboliques (Veneziano, 2002). De ce fait, le choix
de ce qui est verbalisé dans le jeu de fiction peut étre influencé par la prise
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en considération, de la part de lenfant, de la différence entre son niveau de
« Théorie de lesprit », et son niveau de savoir-faire. Cette différence peut lui
permettre d’avoir acces aux significations subjectives créées par lenfant dans
le jeu de fiction, et le langage est alors un bon moyen pour les rendre acces-
sibles. Le langage crée des possibilités d'imagination nouvelles qui vont bien
au-dela de ce qui est permis par les gestes et les mimiques évocatrices de
significations partagées. Il permet de gérer le déroulement de 'histoire qui
devient de plus en plus cohérent et élaboré (Fein, 1981; Garvey, 1990). On
fait 'hypothese de I'influence du langage sur la socialisation, car la commu-
nication ne se réduit pas au fait de savoir parler, mais le plus important cest
savoir quand, a qui et comment. et les personnes autistes peuvent avoir un
langage correct, mais aussi difficultés au niveau de la communication et déve-
lopper des compétences sociales qui peut étre du a ses déficits de la théorie
de lesprit. Le langage est donc un médium par lequel I'individu a acces aux
contenus et aux cadres de la pensée présents dans le groupe social et permet
dagir sur autrui. Cet échange immédiat entre plusieurs individus sinscrit
alors dans un processus de socialisation. De nombreuses études ont montré
que méme les sujets avec autisme, et bon niveau de langage ne parviennent
pas a mettre en place des jeux de faire-semblant élaboré. Ce qui nous amene
a penser que si, dans notre échantillon, le niveau de langage avait été le méme
pour tous les enfants, nos résultats en auraient été affectés.

Méme si les auteurs ne saccordent pas complétement parler de cette
relation entre le jeu symbolique, la socialisation, le langage et la théorie
de lesprit, on peut penser quil y a des influences réciproques entre ces
différentes variables.

Conclusion

Un premier résultat de ce travail montre bien, s'il en était encore nécessaire,
qu’il est essentiel de distinguer dans le cadre de l'activité ludique ce qui reléve
de la fonction (repérer l'utilité fonctionnelle d’un objet) et ce qui releve de la
fiction (usages fictionnels du méme objet qui respectent ou ne respectent pas
son utilité fonctionnelle). Ils décrivent des niveaux de compétences sociales
tres distincts qui se situent a des degrés de complexité différents.

Ces niveaux de complexité et/ou de compétences semblent chez le sujet
avec autisme, comme d’ailleurs chez le sujet au développement typique, for-
tement associés au niveau du développement social. Par contre, on notera,
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que lexpérience de vie, que les apprentissages repérés au travers de l'age
chronologique (I'age médian de nos adolescents est de 15 ans) semble avoir
peu d’influence sur la fagon dont ces sujets jouent avec lobjet dans le cadre
d’une situation interactive.

Lautre résultat est celui du role de Iimagination dans le développement de
l'activité ludique, et en retour dans celui de la socialisation. Le travail d'imagi-
nation semble intervenir en tant que tel dans la construction d’une représen-
tation de la réalité. Cest probablement cette possibilité d’intervention sur le
réel qui fait défaut chez le sujet avec autisme. Jusqua présent on ne consi-
dérait que I'imagination participait a lactivité fictionnelle ou, de maniere
archaique, dans les contes, les monstres ou les mythes. Elle participe éga-
lement a la construction et de la compréhension de la réalité sociale, a la
formation a la vie sociale et au développement de la représentation de soi.

Enfin, on notera que les difficultés dans le domaine de l'imagina-
tion/créativité chez les sujets avec autisme renvoient a un usage peu flexible
et peu créatif des objets, a une facon de se les représenter qui sétend au-
dela des propriétés physiques du matériel (capacités a produire des repré-
sentations de niveaux de complexité différents cest-a-dire des métarepré-
sentations, de plus en plus indépendantes des modalités sensorielles qui ont
donné naissance aux représentations de premier niveau.

Parmi les questions sur les recherches a venir figurent les suivantes. Pre-
mierement, un tel déficit qui touche la théorie de lesprit et qui peut expli-
quer les difficultés sociales et les particularités notées dans le domaine
ludique, est-il accessible a une quelconque forme de traitement psycholo-
gique ? Et la question reste ouverte de savoir si un programme dentraine-
ment sociocognitif spécifiquement élaboré, précisément axé sur le déficit
cognitif, apporterait un bénéfice quelconque.
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Comportement alimentaire
et symptomatologie
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Introduction

Si lautisme affecte le domaine des interactions sociales, le domaine de
la communication verbale et non verbale et restreint l'activité (comporte-
ments répétitifs, stéréotypés et intéréts limités), il est bien souvent associé a
dlautres probléemes comportementaux ou psychopathologiques : cest la ques-
tion de la comorbidité (Bagdhadli et Aussilloux, 2007). Parmi ces troubles
on peut citer certains troubles neurologiques, les troubles du comportement,
les troubles du sommeil, les troubles des conduites alimentaires...

Une étude réalisée pour évaluer le comportement alimentaire d'un groupe
denfants qui présentent un syndrome autistique, au moyen de question-
naires destinés aux parents, a montré que les problémes alimentaires peuvent
se manifester chez environ 25 % des enfants tous venant, et chez 80 % de
ceux qui présentent un trouble du développement (Nadon, Feldman et Gisel,
2008).

Des auteurs considérent que la cause des problémes alimentaires des
enfants présentant un TED peut étre multifactorielle. Ces difficultés peuvent
dépendre de ldage de lenfant, de ses conditions médicales, de lattitude
parentale, de la présence ou non d’autres difficultés comportementales, de
certaines pathologies digestives, de la texture des aliments...

Le but de cette recherche est de voir, dans un premier temps, 7l existe
des relations entre les difficultés alimentaires présentées par certains adoles-
cents avec autisme et d’autres aspects développementaux comme le niveau
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de socialisation, le niveau du langage, la résistance aux changements et
la présence (ou non) de particularités sensorielles, puis de voir si la pré-
sence ou l'absence de ces liens est confortée par les données développemen-
tales (rétrospectives) de ces adolescents, en sachant que ces données ont été
recueillies dans leur enfance.

Eléments théoriques

La classification internationale des maladies mentales (CIM-10) regroupe
les problemes alimentaires diagnostiqués pendant la premiére enfance sous
lintitulé de « troubles de l'alimentation et troubles des conduites alimen-
taires de la premiere ou de la deuxiéme enfance », et distingue 3 catégories
de troubles :

e Pica,
o mérycisme,

o troubles de l'alimentation de la premiére ou de la deuxiéme enfance.

Le premier trouble (Pica), est défini comme une perversion du gott qui
se traduit par « 'ingestion répétée des substances non nutritives », et qui ne
correspond pas au niveau de développement de lenfant.

Le mérycisme est un trouble qui survient en général chez le treés jeune
enfant, caractérisé par une « régurgitation répétée et une remastication de
la nourriture ». (Tribolet 2006).

Cependant, les troubles alimentaires a I'dge adulte ont été classés, dans
le DSM-1V, sous lintitulé de « Troubles des conduites alimentaires », et
regroupent :

e anorexie mentale,
o boulimie,

« trouble des conduites alimentaires non spécifié.

Lanorexie se caractérise par une « peur intense de prendre du poids, ou
de devenir gros », alors que le poids est inférieur a la normale. Quant a la
boulimie, elle se détermine par un sentiment d’une perte de contrdle sur le
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comportement alimentaire (sentiment de ne pas pouvoir sarréter de manger,
ou de ne pas pouvoir se contrdler devant la nourriture).

Dans le cas du syndrome autistique, les troubles des conduites alimen-
taires sont rapportés fréquemment dans des descriptions cliniques, mais plus
rarement recensés et évalués de maniére systématique.

Cependant dans un travail de Pienkowski et Cuxart (2008) sont réperto-
riés avec précision les troubles des conduites alimentaires chez les personnes
présentant un trouble autistique. Ces troubles regroupent :

« des manifestations physiques : tel que vomissement et mérycisme,

« des conduites complexes a type refus alimentaire : phobie, désintérét,
opposition franche;

 une augmentation des volumes ingérés : grignotage, hyperphagie,
boulimie compulsive ;

« lingestion de substances non comestibles : pica, coprophagie;
o des sélectivités alimentaires ;

o des particularités portant sur les gotts et dégotts insolites.

Le modele qui est employé a titre de référence est le modele (PPH) « pro-
cessus de production du handicap ». Ce modeéle, issu de la classification qué-
bécoise, permet d’avoir une vision globale de tous les obstacles ou facilita-
teurs qui, en interaction avec les incapacités de la personne présentant un
TED, peuvent influencer son alimentation (Nadon, Feldman et Gisel, 2008).

Les principaux facteurs étiologiques mentionnés dans la littérature en lien
avec les problemes alimentaires peuvent étre classés dans le modeéle du PPH.
Clest un modele qui prend en considération les facteurs de risques (causes :
age, médication, allergies, infections, histoire pré/périnatale, facteurs socioé-
conomiques, hérédité, histoire alimentaire, conflits...), qui sont en relation
avec les facteurs personnels (diagnostic, conditions associées, morphologie,
des conduites d’'imitation, de coopération, sociabilité, affectivité, communi-
cation, motricité...), et qui en interaction avec des facteurs environnemen-
taux (attitudes parentales, interactions sociales, valeurs familiales, regles
formelles et informelles, présentation et propriétés physiques de l'aliment,
nouveauté, familiarité...) pourront perturber les habitudes alimentaires.
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Par ailleurs, Bullinger (2004, 2009) a repéré dans le développement pré-
coce des enfants a devenir autistique (films familiaux) des particularités au
niveau de la sphere buccale (le développement du tonus de la langue, de
la bouche, peut en effet présenter des atypies et étre mis en relation avec
lactivité alimentaire).

En effet, certains systémes sensoriels, et ceci tres précocement, tels les trai-
tements gustatif et tactile (texture, température, etc.), peuvent également
montrer des spécificités de type hypo ou hyper sélectivité (réaction excessive
et exagérée, ou absence de réactivité face a certains stimuli), probablement
en raison de difficultés dans le développement autistique des coordinations
intermodales (difficultés a traiter Il'ensemble des stimuli arrivant de canaux
perceptifs différents).

Le développement des systémes neurophysiologiques (la mastication et
la déglutition) peut présenter des particularités chez les personnes présen-
tant une pathologie autistique. En effet, la mastication peut étre inefficace,
car on peut observer un stockage en bouche d’un volume important qui peut
ensuite étre avalé d’'un seul coup, sans étre mastiqué. Ces altérations peuvent
entrainer des perturbations concernant la dentition, la digestion et des dys-
fonctionnements sensori-gustatifs. La déglutition peut aussi étre perturbée
par des difficultés neuromotrices résultant d’autres types de pathologie qui
peuvent étre associées (Bonnet et Guatterie 2004).

Létude
2.1 Population

Deux groupes de 10 adolescents avec autisme, agés de 13 a 16 ans, diag-
nostiqués avec les critéres de la CIM 10, ont été sélectionnés a partir d'une
base de données de 150 adolescents. Ces adolescents ont été examinés a trois
moments : a 'dge de 5 ans, a I'age de 8 ans et a l'adolescence.

Le premier groupe est composé d’'adolescents avec autisme qui présentent
des difficultés alimentaires (ces difficultés sont relevées au troisieme temps
del¢tude et ne sont pas renseignées aux deux premiers temps de la recherche,
ce qui signifie quelles nétaient pas présentes). Létude est donc rétrospective
et vise a repérer le role des antécédents cliniques.

Le second groupe est un groupe contrdle constitué dadolescents avec
autisme qui ne présentent pas de difficultés alimentaires.
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Les deux groupes sont composés de 9 garcons et d’une fille et sont appariés
sur I'dge chronologique et sur I'intensité du trouble (note globale a la CARS).

Les variables ont été sélectionnées sur la base de certaines hypothéses
avancées par les cliniciens, et sur la base des trois criteres diagnostics du syn-
drome autistique de la CIM 10 (classification internationale de la maladie), et
du DSM-1V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) : pertur-
bation dans le domaine des interactions sociales réciproques, perturbation
dans le domaine de la communication verbale et non verbale et caractere
restreint et répétitif.

Dans cette recherche, les évaluations, dans les deux groupes, ont porté
sur : le niveau de socialisation, le niveau de langage, la présence ou non de
particularités dans le traitement sensoriel et sur le niveau de la résistance au
changement (tableaui).

Trois échelles ont été utilisées afin dévaluer la symptomatologie de ces
deux groupes d’adolescents : la CARS, la VINELAND, et TADL

Les items qui ont été retenus de cette échelle, pour cette recherche, sont :
litem 6 (adaptation au changement), et litem 9 (gott, odorat, toucher :
réponses et modes dexploration).

Résultats

Lexamen des résultats montre qu’il n'y a aucune différence entre les deux
groupes (test de Kolmogorov-Smirnov) sur 4 variables. Autrement dit la pré-
sence d’un trouble alimentaire a I'adolescence ne semble : ni dépendre du
niveau de développement social, ni de la présence ou non de particularités
dans les traitements sensoriels, ni du niveau d’activité linguistique et ni du
degré de résistance au changement.

Létendue de la note CARS(*) est 15 a 60, le score de 27 est retenu
comme score seuil (fonctionnement autistique). Le niveau de langage(**)
est apprécié en 3 points : o=production de phrases, 1=production de
mots, 2 = absences de production. Léchelle (***) est une échelle en 7 points
(1=normal, 4 =trés anormal) avec % point possible.

Par contre on notera la forte variation des scores des niveaux de socialisa-
tion. La différence entre les deux groupes nest certes pas significative, mais
le seuil est tendanciel (p = 0,007) et lon peut penser que si les effectifs étaient
plus importants on atteindrait vraisemblablement le seuil de significativité.
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Tab. |. — Moyenne et écart-type des scores obtenus dans les deux groupes
Variables d’appariement Groupe Groupe Test de
et variables Troubles Controle  Kolmogorov-
explicatives alimentaire Smirnov
Age chronologique (en mois) 172,2 (8,4)  184,1 (12,3) ns
Intensité du trouble* 33,9 (5,5) 33 (6,6) ns
Niveau de socialisation (en mois) 23,3 (20,2) 29,7 (26,5) ns
Niveau de langage** 1,1 (0,9) 0,9 (0,7) ns
Particularités sensorielles*™* 1,8 (0,3) 2 (0,9) ns
Résistance au changement*** 1,7 (0,3) 1,9 (0,4) ns

Dans le tableau suivant sont présentées les évolutions des différents scores
dans le groupe clinique.

45
40
35 1
M ntensité
30
25 - M Socialisation
20 [ langage
15 - B sensoriel
10 7 B Changement
5
0 -
5ans 8 ans 14 ans
Fig. 1. — Evolution des scores moyens aux trois temps de la recherche

(5 ans, 8 ans et 14 ans) dans les 5 variables cliniques retenues chez les
adolescents « Troubles alimentaires »

La seconde analyse, centrée sur lévolution symptomatique du groupe
d’adolescents avec trouble des conduites alimentaires montre, tout d’abord,
que les évolutions des différents scores appréciant les aspects développe-
mentaux et cliniques présentent une amélioration : le niveau d’intensité du
trouble baisse avec le temps, les compétences langagiéres, la présence de par-
ticularités sensorielles et la résistance au changement évoluent également de
maniere favorable.
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Par contre si le niveau de socialisation sest amélioré entre 5 et 8 ans, il sest
stabilisé entre 8 et 14 ans.

Discussion

Lutilisation du PPH comme modéle de référence a permis de consta-
ter quil nexistait actuellement pas doutil unique qui permet dévaluer tous
les facteurs impliqués dans l'alimentation des enfants ayant un autisme.
Certains auteurs ont découvert des liens entre les difficultés alimentaires
et des problemes tels que les allergies, les intolérances, la constipation,
les infections (facteurs de risque)..., dautres ont mis en évidence que, les
troubles alimentaires sont considérés comme lexpression directe du trouble
autistique ou d'un dysfonctionnement neurophysiologique (trouble des
relations sociales, résistance aux changements, indifférence aux modeles
socioculturels, incapacité a exprimer un choix, particularités sensorielles...).

Des histoires de cas ont montré que les approches comportementales
peuvent étre efficaces sur les problemes d'alimentation. Cela confirme que
les facteurs environnementaux (attitudes parentales, climat familial, présen-
tation de laliment...) influencent les comportements alimentaires chez les
personnes avec autisme (Najdowski et coll., 2003).

Or, dans la présente étude, contrairement a ces hypotheses formulées
dans la littérature spécialisée, il semblerait que la présence de troubles des
conduites alimentaires chez I'adolescent avec autisme ne dépend pas de
caractéristiques cliniques souvent évoquées : intensité du trouble, particu-
larités sensorielles et résistance au changement. Ils ne semblent également
pas dépendre de caractéristiques développementales comme le niveau de
compétence langagiére et le niveau de socialisation.

La discussion portera de fait sur cette derniére variable. En effet les résul-
tats des données rétrospectives montrent que leur évolution sest stabilisée a
lage de 8 ans et qu'a I'adolescence la différence entre les deux groupes, sans
atteindre le niveau de significativité, nen est pas moins limite. Par consé-
quent, II est possible de penser que les recherches a venir sur cette ques-
tion devront investiguer plus finement cette relation entre la présence d’'un
trouble alimentaire associé a un trouble autistique et le développement des
compétences sociales.
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Conclusion

Les résultats montrent que les troubles alimentaires 4 'adolescence, dans
une perspective rétrospective, ne sont pas associés aux caractéristiques
cliniques étudiées, et que l'intensité symptomatique évolue favorablement
avec I'age et ceci indépendamment des troubles alimentaires relevés a I'ado-
lescence. Cela est en faveur de recherche dans l'avenir sur d’autres facteurs
qui s'associent aux problemes alimentaires des personnes ayant un trouble
autistique. Ces facteurs peuvent étre dorigine personnelle (conditions médi-
cales, incapacités physiques, habiletés déficitaires), ou environnementale
(attitudes, stratégies de l'adulte dans la présentation des aliments, climat
familial).

Les résultats ont une portée limitée en raison du faible nombre de cas étu-
diés, seulement dix adolescents présentaient un trouble alimentaire, égale-
ment, les limites de Iétude sont dues a 'absence d’'un outil susceptible déva-
luer lorigine et le type du comportement alimentaire. Par ailleurs, il est
difficile de situer I'age d’apparition du trouble (a lenfance ou a I'adolescence).
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De l'intérét dévaluer I'impact de la nutrition sur
les troubles envahissants du développement

Sakina Cylia LATEB
Biologiste, université dAlger

Introduction

[étude de l'autisme a permis un progrés important de la compréhen-
sion des premiers développements psychologiques de lenfant. Les notions
acquises a partir de lobservation de ce syndrome et des troubles apparentés
sont utilisées pour l'interprétation de plusieurs domaines de la psychologie
normale et pathologique.

Lautisme est une affection rare : 4 enfants sur 10 0ooo (avec une prédomi-
nance du sexe masculin : trois a cinq fois plus fréquent chez les garcons). Les
garcons seraient quatre fois plus atteints que les filles. Par contre une par-
tie des filles sont plus sévérement atteintes et présenteraient plus de risques
davoir des antécédents familiaux d’atteinte cognitive que les garcons.

Les concepts de Iétude

Lautisme saccompagne de plusieurs formes associées de I'autisme comme
lencéphalopathie de la rubéole congénitale, la Toxoplasmose congénitale,
les phacomatoses (sclérose tubéreuse de Bourneville, maladie de Recklin-
Ghansen), le syndrome de West et de Lenox-Gastant, le syndrome de I'X
fragile, ou le syndrome de Rett.
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1.1 Approche génétique de I'autisme

Les études montrent que le jumeau monozygote d’'un enfant autiste pré-
sente avec une trés grande fréquence, soit de l'autisme, soit des troubles
graves des capacités d’acquisition. Cette constatation renforce I'hypothese
cognitiviste sur lexistence d'un déficit de certaines capacités d’attention.

1.2 Troubles du comportement alimentaire

Décrits également par le terme TCA, les troubles du comportement ali-
mentaire sont des maladies a part entiere, ayant une composante psycho-
logique importante, et induisant des comportements, attitudes et réactions
problématiques vis-a-vis de l'alimentation et de la nourriture, concernant
a la fois la personne malade (qui en souffre profondément), mais égale-
ment son entourage (qui ne sait comment intervenir, et qui pense méme
parfois étre la cause du TCA). Le comportement alimentaire étant a la fois
la fagon de manger, mais aussi la fagon dont on y pense, les troubles du
comportement alimentaire portent sur ces deux aspects également.

Les TCA les plus connus sont sans nul doute les anorexies nerveuses et
les boulimies nerveuses, mais il en existe d’autres, comme les restrictions
alimentaires, les compulsions, les hyperphagies, et les orthorexies.

1.3 Relation entre Pautisme et nutrition

La littérature décrit trés peu leffet de la nutrition sur l'autisme. Cepen-
dant les rares travaux quon a pu consulter décrivent certains aspects liés aux
vitamines, aux oligo-éléments et gluten.

Lapplication de complémentations ou de régimes alimentaires spécifiques
sont pronées par certains auteurs dans le traitement du trouble autistique de
lenfant et cette approche suscite intérét chez les parents et controverse chez
les professionnels. Or, a ce jour, la majorité des études publiées sur ce theme
ne peuvent encourager les cliniciens & recommander aux parents les régimes
alimentaires du fait d'un manque de lisibilité de la balance bénéfice-risque.
Les études souvent isolées et non répliquées par dautres équipes souffrent
d’'une méthodologie dont la rigueur savere insatisfaisante ou trop variable et
seule la supplémentation en vitamine B6 semblerait avoir répondu a des cri-
teres dévaluation, defficacité et de tolérance satisfaisante. Cette supplémen-
tation reste toutefois encore largement discutée. Mais 'approche diététique
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nest pas a négliger pour autant, car ces études témoignent du déficit nutri-
tionnel des enfants autistes et de la confrontation des parents a leurs compor-
tements alimentaires particuliers dont on ne peut ignorer le retentissement
somatique, comportemental ou encore familial.

Patients et méthodes

Le stage a été effectué au au service de pédopsychiatrie du CHU « Drid
Hocine » d'Alger.

2.1 Contexte clinique

1. Critére d'inclusion des patients :

« l4ge des patients introduits dans notre étude varie entre 3 et 7
ans,

o leffectif est de 10 enfants (1 fille et un gargon),

o les enfants retenus dans notre étude souffrent des troubles
envahissants du développement.

2. Criteres dexclusion des patients :

o les enfants trisomiques,
« les enfants atteints d’hyperactivité,
« les enfants souffrant de psychoses,

o les enfants maniaco-dépressifs,

3. Parametres de mesures en consultation :

Au cours des consultations des autistes, nous avons relevé certains
indices anthropométriques (poids des enfants) et hémodynamiques
des malades. Nous avons pu obtenir des renseignements a partir des
questionnaires validés sur le comportement alimentaire et la qualité
d’hygiene de vie. Il sagissait de connaitre leurs habitudes alimentaires
et la nature de leur relation psychosociale.
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4. Statut de 'hygiene de vie par le questionnaire :

Nous avons évalué le statut nutritionnel des patients au moyen d’'un
questionnaire validé portant sur cinq aspects fixes intéressant notre
étude :

« la présence ou non des troubles du comportement alimentaire,
« le type du trouble du comportement alimentaire,

o la durée de l'allaitement des enfants,

o le type de l'allaitement,

« larelation mére-enfant.

5. Statut psychoaftectif

La nature de la relation entre mére —enfant et avec son entourage a été
établie par un questionnaire, incluant la nature de l'attachement avec
la meére et les proches de lenfant.

6. Statut social

Les interactions sociales ont été mises en exergue par un question-
naire, évaluant l'aspect des relations que développe lenfant avec son
environnement et son milieu de vie. Iévaluation de Iétat compor-
temental de lenfant autiste comprend a été opérationnalisée par les
traits suivants :

« ne pleure pas quand on le laisse seul.
« ne sagite pas quand on savance vers lui.

> 7 . . . \ 7 b .
 ma pas de réaction mimique a la présence d’autrui.

« détourne souvent les yeux.

Un questionnaire a été administré aux parents pour estimer et apprécier
Fexi . . .
existence de troubles des conduites alimentaire et leur nature.

2.2 Létape autistique (3 ans)

o Altération des relations (incapacité détablir des relations et ne désigne
pas les objets du doigt),
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« relation au corps inerte et recherche de sensation,

o développement psychomoteur (lenteur sur le plan intellectuel et
moteur),

« Iimmuabilité (ne supporte aucun changement dans ces habitudes),
« l'absence du langage est fréquente,

« trouble de l'intelligence (retard du développement intellectuel).

2.3 Létat post autistique (aprés 3 ou 4 ans)
o les stéréotypies se multiplient,
o les écholalies sont lancinantes,
« installations de certaines phobies,
« il existe quelques signes d'angoisse de séparation.

Les troubles autistiques sont évalués par le test du CHAT et de TECAN.

3 Résultats et discussion

3.1 Résultats

Statut anthropométrique des patients
Nous enregistrons sur le tableau 1 des valeurs représentant le statut anthro-
pométrique des enfants autistes.

o l4ge des enfants varie entre 3 et 7 ans,
« le poids des patients varie entre 18 et 28 kg,

« le nombre de gargons est plus important que celui des filles (9 gargons
et 1 fille).

Les données de la littérature concordent avec nos données.

On observe une large prédominance du sexe masculin : un sex-ratio de
4 garcons pour une fille. Lorsquoon considére le cas de lautisme associe
au retard mental, le sex-ratio est alors de 2 gar¢ons pour une fille. Pour le
syndrome d’Asperger le sex-ratio devient alors de 6 a 8 garcons pour une fille.
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Tab. |. — Statut pondéral chez I'enfant autiste en fonction du sexe

Patients Age (en années) Sexe  Poids (en kg)

Patient 1
Patient 2
Patient 3
Patient 4
Patient 5
Patient 6
Patient 7
Patient 8
Patient 9
Patient 10
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23

Tab. 2. — Statut nutritionnel et relation mére enfant

Patients Durée de Nature de  Age de sevrage Interaction sociale
Patients  lallaitement Tlallaitement

Patient 1 12 Acceptation 12 Mange en famille
Patient 2 12 Acceptation 12 Mange en famille
Patient 3 / Refus / Mange en famille
Patient 4 24 Acceptation 24 Mange en famille
Patient 5 24 Acceptation 24 Mange en famille
Patient 6 15 Acceptation 15 Mange en famille
Patient 7 1 Acceptation 1 Mange en famille
Patient 8 2 Acceptation 3 Mange seul

Patient 9 4 Acceptation 4 Mange en famille

Triades meére, enfant, alimentation
o Lallaitement a duré entre o et 2 ans,

o la relation meére-enfant est caractérisée par le refus ou l'acceptation
de l'allaitement et par la présence ou non de la mere lors de la prise
alimentaire de lenfant,

« la fréquence des acceptations de l'allaitement est de : 90 %,
« la fréquence des refus de l'allaitement est de 10 %,

« nous avons enregistré parmi les enfants 1 refus de lallaitement et
9 acceptations.
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Nos résultats concordent avec la littérature. En effet, de nombreuses études
sur lattachement montrent que les enfants atteints d'autisme font clairement
la distinction entre leurs parents et des personnes quils ne connaissent pas,
préférant par exemple la compagnie de leur mere a celle d'une étrangere.La
proportion denfants autistes ayant développé une relation d'attachement de
type Secure avec leur meére a 'age d’'un an environ est presque aussi élevée
que celle des enfants atteints de retard mental ou sans difficulté particuliere.

3.2 Evaluation des troubles alimentaires de l'enfant autiste

o Lage dapparition des TCA varie entre 1 et 4 ans,
o la fréquence des TCA est de 90 % (9 enfants),

« le comportement alimentaire naturel et normal ne se trouve que chez
un seul enfant : 10 % (1 seul enfant),

« la fréquence des enfants qui grignotent est de 70 % (7 enfants),

o la sélection des aliments selon leur aspect (forme, couleur et texture)
est estimée a 60 % (6 enfants),

o le choix des aliments est de 10 % (présent chez tous les enfants).

Sur le plan motricité, nous avons évalué la motricité fine par la prise de
cuillere et avons remarqué que l'age de l'acquisition de la tenue « pouce-
index » varie entre 1 et 6 ans et que 40 % des enfants autistes présentaient
une anomalie par rapport aux enfants normaux.

4 Interprétation des résultats

Nos résultats concordent avec les données de la littérature.

Les enfants par leur sélectivité sexposent a des déficits. Il semblerait inté-
ressant a l'avenir de développer des méthodes diététiques qui assureraient
a lenfant un équilibre nutritionnel adapté selon ses besoins réels, ses préfé-
rences et ses comportements. Les études que nous avons évoquées, ont au
moins le mérite de souligner la difficulté des parents denfants autistes a les
alimenter correctement du fait des bizarreries de gott, de troubles digestifs,
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de refus et cest peut-étre dans cette voie que doivent sengager les équipes pre-
nant en charge des enfants souffrant d'autisme a fin dapporter aux parents
une réponse adaptée, sans risque majeur et sans faux espoirs.

Concernant lévaluation diététique et la prise en charge médicale, nous
navons pas retrouvé une prise en charge par des régimes alimentaires spé-
cifiques aux autistes (régime dexclusion ou dlinclusion). Les recherches
portent cependant sur l'intérét des oligo-éléments et des vitamines dans l'ali-
mentation des autistes et lexclusion du gluten dans leur régime alimentaire.

Des recherches récentes ont mis en lumiére 'importance de l'alimenta-
tion dans le traitement de l'autisme. Plus particulierement, les spécialistes
pronent une alimentation sans gluten et sans caséine. Selon certains auteurs,
cest la premiere étape a envisager, et plus elle est mise a exécution rapide-
ment, meilleurs seront les résultats. En effet, on peut noter une amélioration
chez 81 % des enfants qui suivent le régime sans gluten et sans produits lai-
tiers. Le gluten se retrouve dans les céréales courantes, telles le bl¢, lorge, le
seigle, l'avoine. La caséine est une des protéines retrouvées dans le lait et les
produits laitiers.

Il est fréquemment observé dans les tests sanguins chez les enfants autis-
tiques des signes d’'une allergie a ces aliments. Intégrer ces changements dans
le menu quotidien peut sembler difficile de prime abord, cest pourquoi les
personnes concernées font de plus en plus appel a des nutritionnistes. Par
ailleurs, des taux élevés dopioides urinaires sont fréquemment observés chez
les autistes. Ces substances proviennent du lait et du blé, et sont peut-étre a
lorigine des comportements stéréotypés typiques chez les autistes. D’autres
allergies alimentaires peuvent étre présentes, cest pourquoi il importe de
les dépister. Notez que souvent, les personnes autistes ont des attirances
excessives envers les aliments qui causent leur allergie.

Fréquemment, des enfants atteints d’autisme sont adressés au gastro-
entérologue pédiatrique ou a une consultation de nutrition pédiatrique pour
réaliser un régime déviction de gluten ou de caséine. Le rationnel d’un tel
traitement repose sur la théorie suivante : des métabolites anormaux de ces
macronutriments, retrouvés dans les urines denfants autistiques, suggerent
une digestion intra-intestinale incompléte ou insuffisante. Quelques études,
mais avant toutes des descriptions anecdotiques, décrivent une améliora-
tion du comportement autistique avec le régime déviction susmentionné, de
méme qu'une rechute de la symptomatologie autistique apres réintroduction
du gluten respectivement de la caséine.
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Un tel régime déviction nest pas proposé au sein de la consultation de
gastro-entérologie, parce que les études disponibles ne documentent pas le
succes d'un tel traitement de maniére suffisante. Cependant, si les parents
exigent un tel régime, il parait raisonnable de réaliser un régime dévic-
tion de gluten, respectivement de caséine pendant une durée définie (par
exemple 2 mois) sous controle médical et apres consultation nutritionnelle
et diététique.

Pendant le régime déviction, il convient de tenir un protocole (symptémes
gastro-intestinaux, comportement, communication, etc.) aussi objectif que
possible et d’anticiper déventuelles carences nutritionnelles.

Conclusion

D’apres notre étude nous concluons que les enfants autistes sont instables
avec trouble de lattention. Les conduites alimentaires sont souvent anor-
males, confirmées par les troubles du comportement alimentaire.

Larelation meére-enfant est satisfaisante et [état nutritionnel ne semble pas
étre affecté par l'autisme, mais mérite détre étudié sur une large population
denfants autistes, en particulier l'aspect diététique.

Il est clair que les travaux de recherches dans la relation autisme/nutrition
sont a leurs débuts et expliquent notre intérét pour ce domaine détude en vue
de 'amélioration des troubles autistiques et alléger la souffrance des enfants
et de leurs entourages.
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Inclusion des jeunes enfants avec autisme
et caractéristiques cliniques
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On peut actuellement constater, sur le plan international, une volonté poli-
tique d’inclusion dans le corps social des personnes en situation de handi-
cap. Cette volonté est par ailleurs revendiquée par les personnes concernées
ou leurs familles (Burack et coll., 1997). En France cette politique inclusive
préconise lintégration des enfants, quel que soit leur handicap, au sein de
classes ordinaires dans les écoles de leur quartier. Bien que ce principe soit
accepté en théorie, il donne naissance a de multiples interrogations non
seulement sur les moyens nécessaires pour sa mise en ceuvre, mais égale-
ment sur son intérét pour le développement et Iépanouissement psycho-
logique de lenfant. Ces questions se posent tout particulierement pour les
enfants avec autisme dont le fonctionnement cognitif nécessite une éduca-
tion hautement spécialisée et spécifique pour quelle soit efficace (Hodapp et
Zigler, 1992 ; Mesibov, 1990 ; Mesibov et Shea, 1996 ; Simpson et Sasso, 1992).

Largument le plus souvent avancé en faveur de linclusion scolaire est
quelle offre lopportunité aux enfants de construire des relations réciproques
avec leurs pairs (Kohler et Strain, 1999 ; Nickels, 1996 ; Peck et Cooke, 1983) et
de favoriser ainsi leur développement social, émotionnel, mais aussi cognitif
(Scheuermann et Webber, 2002).

On notera que les résultats rapportés par les publications scientifiques
restent ambigus sur lefficacité de Iéducation en milieu ordinaire — inclu-
sion — versus éducation en milieu spécialisé. De fait, ces études concernent
essentiellement des enfants avec déficience intellectuelle et peu dentre elles
impliquent des enfants avec autisme. Cest ainsi que Ziegler et Hodapp
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(1986) trouvent que lévolution des performances globales des enfants avec
un retard « simple » nest pas liée a leur cadre de prise en charge (ordinaire
ou spécialisée). Ils notent cependant que les compétences sociales de ces
enfants saméliorent davantage en milieu ordinaire, méme si les enfants rap-
portent sy sentir plus isolés. En revanche, Iétude de Dubrach et Pence (1991)
montre que les enfants avec déficience intellectuelle utilisent plus le langage
dans des milieux spécialisés que dans des situations d’inclusion. Si les résul-
tats détudes comparatives ne montrent pas deffet bénéfique de l'inclusion
sur le développement général des jeunes enfants, elles soulignent son effet
potentiel sur la progression des compétences sociales (Buysse et Bailey, 1993 ;
Fisher et Meyer, 2002). Enfin, quelques études s'intéressent spécifiquement
a leffet de l'inclusion sur [évolution denfants avec autisme : Iétude compara-
tive de Harris et coll. (1990) conclut que les progres réalisés par ces enfants
ne sont pas influencés par leur cadre de prise en charge, alors que d’autres
auteurs, se basant sur des études descriptives, signalent des progres adap-
tatifs et comportementaux de la part denfants avec autisme dage présco-
laire et bénéficiant de pratiques d’inclusion impliquant des stratégies éduca-
tives spécifiques (Koegel et coll., 2001; Schwartz et coll., 1998 ; Schwartz et
coll,, 2004).

Quel que soit le cadre de réalisation des interventions, leur durée hebdo-
madaire est également considérée comme un facteur déterminant pour Iévo-
lution des enfants avec autisme (Dawson et Osterling, 1997 ; NRC, 2001). La
littérature comparant les résultats de différents programmes d’intervention
en termes de progres réalisés par les enfants, montre une efficacité mesurable
pour des durées de prise en charge allant de 25 a 30 heures hebdomadaires
(Eikeseth et coll., 2002 ; Howard et coll., 2005).

[étude présentée ici a pour objectifs, d'une part, de décrire les durées
hebdomadaires de linclusion scolaire et de la prise en charge en milieu
spécialisé, et dautre part d’identifier, parmi les caractéristiques des enfants
ou de leurs familles, celles qui sont liées aux modalités et aux durées
hebdomadaires de prise en charge.

Méthodologie

Leffectif est composé de 77 enfants. Ils ont été suivis sur un an a partir des
critéres d’inclusion suivants : (1) age chronologique entre 3 et 5 ans;; (2) diag-
nostic dautisme ou d’autisme atypique selon les criteres de la CIM 10 (OMS
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1993) et de TADI-R (Lord et coll., 1994) ; (3) niveau de développement psy-
chologique de 17 mois minimum dans au moins deux domaines du Brunet-
Lézine révisé (Brunet et Lézine, 1975).

Le recueil des données a porté sur les caractéristiques sociodémogra-
phiques des familles, les caractéristiques cliniques des enfants ainsi que les
modalités de leur prise en charge.

Lintensité des troubles autistiques est appréciée a I'aide du score global de
la Childhood Autism Rating Scale, CARS (Schopler et coll., 1986). Les com-
portements troublés sont évalués a laide de ’Aberrant Behavior Checklist,
ABC (Aman et coll., 1985), utilisée pour mesurer les comportements inadap-
tés non spécifiques souvent présents dans 'autisme. Cette échelle renseignée
par les intervenants explore cinq domaines comportementaux (DC) : I) irri-
tabilité, agressivité, agitation, II) retrait social, passivité, III) comportements
stéréotypés, IV) hyperactivité, inobéissance (absence de coopération) et V)
langage inapproprié. Limpression clinique globale des intervenants sur la
gravité du trouble est mesurée par la Clinical Global Impression Improvement
Score, CGI (Psychopharmacology Bulletin, 1985). Les comportements adap-
tatifs (communication, socialisation, autonomie et motricité) sont évalués a
aide de I'Echelle de Vineland ou VABS (Sparrow et coll., 1984). Les durées
hebdomadaires des prises en charge spécialisées et d'inclusion scolaire sont
recueillies aupres des intervenants habituels. Lorsque les enfants fréquen-
taient différentes structures spécialisées, une durée hebdomadaire de prise
en charge spécialisée globale a été calculée en additionnant les durées hebdo-
madaires correspondantes. Linclusion en scolarité ordinaire est en revanche
toujours assurée par un seul établissement scolaire.

Analyse des données

Une analyse multivariée a été menée a l'aide dune ANCOVA afin de
mettre en évidence les facteurs explicatifs de la variable Inclusion scolaire
(T-SCO). Le choix des variables explicatives a été fait par les experts clini-
ciens en tenant compte de la pertinence de chaque variable. Les variables ren-
trées dans le modele sont les suivantes : centre de recrutement, autonomie
dans la vie quotidienne (VABS), irritabilité, agression et agitation (ABCI),
CSP des parents, CGI, CARS et age des enfants.
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Tab. |. — Effectif des enfants selon leurs prises en charge

Durée (en heures) Type de prise en charge

spécialisée scolaire PEC Totale
oh 3(39%) 12(56%)  0(0%)
[oh-6h] 31(40,3%) 19 (247%)  3(3,9%)
16 h-12 h] 26 (33.8%) 29 (377%)  8(10,4%)
]12 h-18 h] 11 (14,3 %) 10 (13 %) 19 (24,7 %)
]18h-24 h] 4(5,2%) 6 (7,8 %) 15 (19,5 %)
]24 h-30 h] 1(1,3%) 1(1,3%) 20 (26 %)
>30h 1(1,3%) o (0%) 12 (15,6 %)

Résultats

Ces derniers montrent que 74 enfants (96,1 %) bénéficient d'une prise en
charge spécialisée et 65 (84,4 %) d’une inclusion en école ordinaire. La durée
de la prise en charge spécialisée est plus faible et de plus forte dispersion que
la durée d’inclusion scolaire (T-SPE : médiane de 8 heures et interquartile
= [3;10,75] ; T-SCO : médiane de 11 heures et interquartile = [6; 16,25]. Le
tableau 1 présente la distribution des enfants selon les durées de prises en
charge (spécialisées, inclusion en scolarité ordinaire, prise en charge totale).
On remarque que dans 41,6 % des cas, la durée de prise en charge totale est
supérieure a 24 heures alors que dans 39 % des cas la durée totale de prise en
charge ne dépasse pas 18 heures.

Le modele multivarié final PANCOVA est significatif (F =11; p = <0,0001)
avec une variance expliquée de 50 % (R* = 0,50) (tableau 2). Lanalyse multi-
variée montre leffet sur la durée de scolarisation des variables suivantes : irri-
tabilité et automutilations (domaine I a TABC), niveau d’autonomie (VABS),
intensité des troubles autistiques (CARS), et CSP. Apres ajustement en
figeant les valeurs du facteur I a TABC, de la CARS et de la CSP, l'augmen-
tation d’'une unité du score du niveau dautonomie est associée a une aug-
mentation de 0,16 unité de la durée totale d’inclusion en scolarité. De méme,
lorsque le score total CARS augmente d’'une unité, la durée d’inclusion en
scolarité diminue de 0,20 unité.

On peut donc penser que la durée hebdomadaire de scolarisation (T-SCO)
ou dlinclusion des enfants est liée a plusieurs de leurs caractéristiques cli-
niques : elle augmente avec I'age et avec les niveaux d’autonomie et de sociali-
sation. Par ailleurs, l'augmentation de 'intensité symptomatique (score total
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Tab. 2. — Analyse de covariance

Estimation (b)  Pr> |t|

ABCDCI -0,07 0,026
VABS Autonomie 0,16 0,023
CARS Total -0,21 0,048
CSP Faible -4,96 0,007
CSP Moyenne -0,62 NS
CSP Elevée 0,00

Age chronologique 0,30 0,0028

CARS) ou des comportements aberrants (ABC DC I, Il et IV) est liée a la
diminution de I'inclusion. En revanche, les autres caractéristiques cliniques
ne sont pas liées a la durée de scolarisation : niveaux de motricité et de
communication (VABS), retrait social (DC II a TABC) et impression cli-
nique globale de la gravité (CGI). On remarque également que l'inclusion
(T-SCO) est plus élevée quand les parents appartiennent aux catégories
socioprofessionnelles intermédiaires comparées aux CSP faibles. La zone
d’habitation (urbain/rural) ne présente pas par contre de lien avec la durée
de scolarisation.

Discussion

Cette étude prospective et multicentrique porte sur une population den-
fants agés de 3 a 5 ans et atteints d’autisme. Son objectif est de préciser
leurs durées de prise en charge spécialisée et d'inclusion scolaire et d’iden-
tifier, parmi les variables cliniques et sociodémographiques évoquées dans
la littérature, celles avec lesquelles elles sont liées (Machalicek et coll., 2007 ;
Rivard et Forget, 2006). Les résultats montrent que la durée totale de prise en
charge est trés variable selon les enfants. Dans la majorité des cas, cette durée
est inférieure a celle recommandée (Dawson et Osterling, 1997 ; National
Research Council, 2001). Dans 14,3 % des cas, cette durée ne dépasse pas 12
heures hebdomadaires.

Il faut noter que la durée hebdomadaire d’inclusion scolaire augmente
avec l'age, le niveau d'autonomie, mais aussi avec l'augmentation du niveau
socioprofessionnel des parents. A contrario cette durée baisse lorsquaug-
mentent lintensité autistique et les comportements aberrants. Ces résultats
pourraient refléter les effets de la politique de scolarisation en vigueur en
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France au moment de ce travail, avec une inclusion des enfants autistes en
milieu ordinaire « dans la mesure du possible ». Cette politique semble avoir
abouti a privilégier la scolarisation des enfants les plus autonomes et de ceux
ayant le moins de troubles comportementaux. Des résultats comparables
sont aussi rapportés dans d’autres contextes que celui de la France (Mesibov
et Shea, 1996; Odom, 2000). En revanche, il est plus étonnant de consta-
ter que les enfants issus des familles les moins favorisées socialement sont
aussi moins scolarisés alors que les parents, quel que soit leur milieu sont
généralement favorables a I'inclusion de leurs enfants (Kasari et coll., 1999 ;
Spann et coll.,, 2003 ; Beaugerie-Perrot et Lelord, 1991). Une interprétation est
peut-étre la meilleure information des familles de niveau socioprofessionnel
élevé.

Linclusion scolaire systématique des jeunes enfants atteints dautisme,
actuellement préconisée, pourrait leur permettre de bénéficier de durée de
prise en charge au moins équivalente a celle des enfants typiques. Les com-
portements troublés non spécifiques (irritabilité, agitation...) apparaissant
dans les résultats comme des facteurs dexclusion scolaire, leur réduction par
des stratégies spécifiques mises en oeuvre dans les établissements scolaires
est une priorité pour favoriser I'inclusion (Eaves et Ho, 1997 ; Robetson et
coll,, 2003).
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Quels effets a I'inclusion des enfants autistes ?
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Le présent travail vise a mesurer les effets de linclusion denfants
autistes sur leur intégration sociale et la réduction de l'intensité du trouble.
Lexpérience a été menée a Tlemcen avec deux enfants autistes et a duré sept
mois, soit durant 'année scolaire 2010/2011. Linclusion des enfants handica-
pés est une pratique inexistante dans le milieu scolaire algérien. Aussi notre
recherche a été menée a la fois comme une action et une réflexion sur la
question.

Contexte théorique

Nous présenterons une bréve revue de la question en mettant 'accent sur
les caractéristiques des pratiques de l'inclusion et ses effets sur lenfant sur le
plan social et des apprentissages.

1.1 Linclusion pédagogique des enfants handicapés :
principe de normalité

D’une maniére générale on peut définir I'inclusion comme étant une pra-
tique éducative consistant a favoriser la participation entiére de tous les
enfants, normaux et handicapés, aux activités scolaires et sociales de Iécole.

Linclusion nest pas un concept univoque, car elle est interprétée et mise en
ceuvre de maniére différente selon les praticiens. Il y a cependant un consen-
sus sur un principe majeur : celui de lexposition de la personne handica-
pée a la normalité avec la conviction quelle en tirera toujours des bénéfices
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pour son développement. Lexposition a la normalité requiert de l'institution
scolaire la nécessité dassocier a la prise en charge pédagogique habituelle
lintervention des éducateurs spécialisés aux cOtés des instituteurs. Ces der-
niers sont aussi préparés a comprendre les spécificités des sujets handicapés,
particulierement les enfants autistes.

Linclusion est l'aboutissement historique de toutes les actions de prise en
charge éducative des enfants handicapés menées depuis 1970 a nos jours qui
sont globalement passées par trois phases :

« intégration des classes spéciales destinées aux enfants handicapés au
sein des écoles ordinaires au début des années 1970. Dans ce dispositif
les enfants handicapés et normaux partageaient les services sociaux de
école, mais restaient soumis a des pédagogies diftérentes. Ce qui fait
dire a certains auteurs que cette phase était une phase d’intégration
physique (Vienneau, 2002),

« intégration pédagogique partielle ou totale denfants a handicap léger
au sein des classes ordinaires a partir des années 1980,

« intégration pédagogique totale des enfants handicapés dans les classes
ordinaires ou inclusion a partir des années 1990. Elle a pour ambition
de mettre un terme au clivage entre éducation spéciale destinée aux
enfants handicapés et éducation ordinaire destinée aux enfants nor-
maux. Linclusion consacre d’'une maniére générale un changement
des représentations sociales a Iégard des personnes handicapées.

Dans le continent nord-américain (U.S.A. et Canada), les partisans de
linclusion préconisent « la fusion de deux systemes déducation paralléles
(le systeme ordinaire et Iéducation spéciale) en un seul systeme unifié
congu de maniére a répondre aux besoins particuliers de tous les éleves »
(Vienneau, 2002).

En France la loi de 2005 dite « pour légalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » vise aussi a en
finir avec ce clivage pour permettre aux personnes handicapées de sinsérer
dans les circuits réguliers de [éducation (Plaisance, 2009). Cette loi consacre
a sa maniere le principe de l'inclusion pédagogique des enfants handicapés.
« On estime a pres de 180 le nombre de CLIS et d’'ULIS dédiées a l'accueil
denfants autistes a la rentrée 2010, au lieu de 150 a la rentrée scolaire 2007. »
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Des ressources pédagogiques sont mises a la disposition des enseignants
et des A.V.S. comme le guide relatif a la scolarisation des enfants autistes ou
présentant des troubles envahissants du développement. (C.N.D.P, 2009).

Lexistence d’une législation relative a Iinclusion ne signifie pas pour autant
une généralisation de cette « pédagogie révolutionnaire » (Vienneau, 2002)
a tous les enfants handicapés. En effet son application est relative et reste liée
a la nature du handicap et de linterprétation que se font les acteurs de cette
prise en charge. Elle est aussi dépendante des résultats obtenus au niveau de
lamélioration du développement des sujets les plus vulnérables.

Dans un pays comme les U.S.A., pays considéré comme le plus avancé
en matiére d’inclusion scolaire, les pourcentages déléves handicapés et/ou a
besoins spécifiques intégrés en classes ordinaires variaient de 7,1 % a 89,0 %,
selon le type de difficultés ou de handicaps et selon le groupe d4ge : la
moyenne d’inclusion constatée nétait que de 40,9 % pour les quelque 4 mil-
lions 538 mille éléves en difficulté (students with disabilities) qui avaient
alors acces a des services. (Vienneau, 2002). La méme tendance est obser-
vée au Canada : « Les pourcentages des éleves intégrés en classes ordi-
naires variant d'un maigre 1% (éléves présentant une déficience intellec-
tuelle intégrés a l'ordre secondaire) a 81 % (éleves ayant des handicaps visuels
intégrés a lordre primaire), les moyennes pour les deux ordres denseigne-
ment étant respectivement de 42 % au primaire et de 16 % au secondaire »
(Vienneau, 2002).

Linclusion des enfants diftére aussi selon la nature du trouble : elle est de
89 % pour les enfants ayant des troubles de la parole et seulement 9 % pour
les enfants autistes et déficients intellectuels.

En Algérie la prise en charge des personnes handicapées particuliérement
les enfants, a des fins déducation, d'apprentissage et de formation reste pour
sa part une pratique mineure, précaire et archaique au plan matériel et péda-
gogique. Le pays a mis en place, au début des années 1980, une politique
de prise en charge spécialisée des enfants handicapés qui a tres peu évolué
contrairement a ce qui sobserve au plan international. La prise en charge se
fait toujours dans des établissements spécialisés crées a cet effet :

o les centres médico-psychopédagogiques (CMP) pour les enfants
handicapés mentaux,

« les écoles spécialisées pour jeunes sourds et aveugles.
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Depuis l'année 1990, la prise en charge des enfants handicapés mentaux
a quelque peu évolué puisque le ministere de la Solidarité a mis en place
des « classes d'intégration » a lintention de ces enfants au sein des écoles
denseignement primaire. Mais au lieu de se généraliser, ces classes adaptées
en nombre insignifiant ont méme fait lobjet d'une remise en cause par de
nombreux directeurs décoles primaires décidés a les fermer pour diverses
raisons. Les classes d’intégration ouvertes ne permettaient pas une intégra-
tion sociale des sujets avec le reste des enfants de lécole. Elles fonctionnent
de maniere séparée des classes ordinaires; les enfants des classes intégrées
ne partageant rien avec ceux des classes ordinaires.

Un pas a été accompli par le ministére de la Solidarité nationale en 2008
pour dépasser cette regrettable situation : un décret exécutif a été promulgué
et il fait obligation aux établissements et centres d'accueil de la petite enfance
daccepter « les enfants handicapés dans des unités spécialement aménagées
ou intégrées dans des groupes denfants valides ». Cette loi, circonscrite pour
I'heure a Iéducation préscolaire, préfigure de la mise en place des contours
d’une pratique de l'inclusion préscolaire des enfants handicapés. Si cette loi
aidera a l'avenir certaines catégories denfants handicapés a mieux se dévelop-
per, elle restera dans 'immédiat de peu deffets pour le cas des enfants autistes
qui nous intéressent et qui restent confrontés a une toute autre réalité.

Au-dela de la question du niveau dapplication de linclusion dans le
monde se pose une question importante : quels effets ont les pratiques
d’'inclusion sur le développement des enfants handicapés, particulierement
les enfants autistes ?

1.2 Les effets de 'inclusion sur le développement des enfants

La plupart des spécialistes saccordent sur lexistence deffets réels de
linclusion sur les sujets. Ces effets sont significatifs dans le domaine des
performances scolaires et de I'intégration sociale. Une étude américaine rap-
porte ces effets mesurés par trois auteurs au moyen de méta analyses, a dif-
férentes périodes (Baker, 1995).

Les résultats semblent montrer que « I'inclusion des éléves en difficulté qui
sont intégrés en classes ordinaires a un meilleur rendement scolaire et sont
socialement mieux intégrés que leurs pairs des classes spéciales ». (Vienneau,
2002). Cette mesure souligne la variabilité des effets en fonction de la nature
du handicap.
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Tab. |. — Résultats des méta-analyses mesurant les effets de la pédagogie
delinclusion sur le rendement scolaire et I'intégration sociale des éléves en
difficulté

Année(s) de publication (1980) (1985-1986) (1994)
Période couverte Avant 1980 1975-1984 1983-1992
Nombre détudes 50 11 13
Effets sur le rendement scolaire 0,15 0,44 0,08
Effets sur lintégration sociale 0,11 0,11 0,28

Le principe de normalité sapplique aussi au cas des enfants autistes en
dépit de la grande spécificité de leur trouble caractérisé par des difficul-
tés dans les rapports sociaux réciproques, une altération de la communi-
cation et une restriction des comportements, des intéréts et des activités,
(DSMIV-TR).

Loption du « milieu ordinaire » représente, pour les spécialistes et les
parents, le meilleur environnement permettant aux enfants autistes d#étre sti-
mulés et de progresser. Le milieu scolaire ordinaire offre aux enfants autistes
une opportunité de vivre des situations concretes réelles susceptibles de
mieux les aider & apprendre et a améliorer leurs relations sociales. Lécole
est pour eux « un milieu qui pose un défi pour ces enfants pour ces enfants
puisque les occasions d’interaction sociale sont multiples, plusieurs activités
scolaires nécessitent que les éléves collaborent entre eux » (Paquet, 2008).

En Algérie la spécificité du trouble autistique nest pas reconnue par
différents acteurs de la vie sociale et éducative qui ne discernent pas les
enfants handicapés mentaux des enfants autistes. On constate que les enfants
autistes sont placés dans les CMP au méme titre que les enfants handicapés
mentaux auxquels ils sont purement et simplement assimilés. Aucune prise
en charge éducative et thérapeutique ne leur est appliquée par les éducateurs
et psychologues par méconnaissance du trouble. Les parents comprenant la
spécificité du « mal » de leurs enfants tentent de remédier a cette situation et
se regroupent en associations pour défendre les intéréts moraux et matériels
de leurs enfants. Ces associations localisées dans les grandes villes du pays
comme Constantine, Alger, Blida et Tlemcen, multiplient les démarches
pour obtenir des autorités une prise en charge spécifique a leurs enfants,
dont le droit a I'inclusion de leurs enfants dans les écoles et les creches.
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Les recherches portant sur l'inclusion des enfants autistes en milieu sco-
laire ordinaire sont dans lensemble descriptives en raison de la difficulté
a controler les liens de causalité pouvant exister entre l'inclusion de len-
fant les compétences sociales et apprentissage. Globalement les recherches
sorientent dans trois directions :

o la mesure du lien entre les caractéristiques cliniques de lenfant autiste
et la qualité de son intégration en milieu scolaire ordinaire qui est éva-
luée en temps d’'inclusion que « les éleves atteignent au terme d’'une
année scolaire » (Pry, Yanni-Couduria et Baghdadli, 2008).

o lamesure des effets positifs possibles de I'inclusion mis en rapport avec
l'intensité des déficits de lenfant autiste (Paquet, 2008).

« lintégration scolaire de lenfant autiste est mesurée au niveau de la qua-
lité de I'intégration sociale de lenfant. Cette notion d’intégration est
variable. Les indicateurs de mesure retenus par la plupart des auteurs
portent sur 'acceptation de lenfant autiste par ses pairs, et sa capacité
a développer davantage d’interactions sociales avec eux en situation
inclusive.

La méthode

Pour mesurer les effets de l'inclusion sur lintégration sociale des deux
enfants nous avons recouru a deux outils : un test sociométrique et une
échelle dévaluation des comportements des enfants observés en situation
au début de l'inclusion et a la fin de lexpérience. Deux enfants autistes ont
été intégrés dans une classe de maternelle avec 'accord de la directrice et de
leurs parents. Linclusion a duré toute l'année scolaire.

2.1 Les participants a l'expérimentation

Lexpérience a porté sur dix-sept enfants d’'une classe maternelle du jardin
denfants « Les oiseaux du paradis » de Tlemcen. Deux enfants autistes font
partie de ce groupe. Ils ont été placés dans ce jardin denfants sélectionné
en raison de son excellent classement par la commission départementale
dévaluation et de suivi des structures déducation préscolaire.

La classe est dirigée par une éducatrice possédant un niveau uni-
versitaire et une pratique pédagogique appréciable (Mecherbet, 2010),
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mais dont lexpérience nétait pas suffisante pour soccuper denfants
aux comportements « bizarres et différents des autres » (Caron et
Bourgeois, 2008).

Une psychologue spécialisée sur les TED a assuré le suivi de I'inclusion des
enfants et a procédé aux mesures cliniques indispensables, particuliérement
la mesure de lintensité de l'autisme (CARS) de chaque enfant avant leur
inclusion et a la fin de I'inclusion. Elle a également conseillé Iéducatrice en
lui fournissant les explications lui permettant de comprendre le comporte-
ment des enfants autistes, et lui a prodigué les conseils utiles pour optimiser
leur gestion.

Ces dispositions sont suffisantes pour permettre a léducatrice de prendre
en charge I'intégration des deux enfants dans le groupe classe. Pour suppléer
au besoin de éducatrice « de se prémunir contre le sentiment d’incompé-
tence face a une relation difficile » (Caron et Bourgeois, 2008) nous avons
intégré une étudiante de Master ayant de bonnes compétences sur l'autisme
pour faire fonction d’auxiliaire de vie scolaire.

Ce dispositif a permis doffrir a léducatrice « une voie rassurante. Les ren-
seignements obtenus aupres du psychologue scolaire ont été riches d’infor-
mations et ont ouvert des portes vers des horizons nouveaux » (Caron et
Bourgeois, 2008).

2.2 Le test sociométrique

Un test sociométrique sous forme de questionnaire a été administré aux
enfants de la classe a lexclusion des deux enfants autistes en raison de
leur incapacité a sacquitter de la tache. Léducatrice et la psychologue se
sont chargées de la passation du test de fagon individuelle. Pour faciliter

ladministration du test, le matériel suivant a été confectionné :

« deuxboites ornées chacune d’un pictogramme d’une émotion positive
© et une autre négative ®,

o dix-sept cartes sur lesquelles est inscrit le nom de chaque enfant.
Le test comprend deux questions :

« une question relative au choix : « Nous allons créer des petits groupes
pour faire un jeu. Peux-tu me dire avec qui tu aimerais te trouver ?
Tu as le droit de choisir trois enfants parmi tes camarades de classe. Tu
as sur la table 17 cartes portant chacune le nom d’un de tes camarades,
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dont toi. Quand tu auras choisi les trois cartes portant les noms de tes
camarades qui vont étre dans ton groupe, tu les mets dans la boite sur
laquelle est collée I'image de lenfant qui rit. »

« une question relative au rejet qui intervient immédiatement apres lex-
pression des choix faits par le sujet : « Peux-tu me dire aussi avec qui
tu naimerais pas étre dans le groupe ? » La méme consigne utilisée
précédemment est répétée dans le cas des rejets.

Le test a pour but de déterminer le statut sociométrique de chaque enfant
dans la classe. Mais « la sociométrie, par ailleurs, a peu de valeur diagnos-
tique puisquelle ne révele pas ce qui permet de distinguer les divers statuts. »
(G. Begin, 1986). Dou la nécessité quil y a dassocier aux statuts sociaux
obtenus par le test (popularité, isolement, rejet) une observation directe des
« comportements des sujets en vue aux perceptions comportementales des
pairs caractérisant chacun des statuts sociométriques » (G. Begin, 1986).

Dans cette perspective nous avons construit une échelle dévaluation
directe des comportements répartis sur quatre domaines administrée en
début et en fin d’inclusion des enfants autistes.

2.3 Déchelle dévaluation des comportements

Dérivée de la méthode de l'analyse appliquée au comportement (ABA), la
grille comprend quatre catégories :

o les compétences scolaires,
o les habiletés comportementales,
o les habiletés sociales,

« les habiletés de communication.

Les quatre catégories comprennent dans lensemble vingt-neuf comporte-
ments notés sur une échelle a trois degrés : deux points pour un comporte-
ment toujours présent, un point pour un comportement présent de temps a
autre et zéro pour un comportement absent. Iévaluation des deux enfants
sest faite au début de l'inclusion et a la fin.
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Tab. 2. — Indices de statut social obtenus par les enfants au test
sociométrique

YACI KHA ISR DJA RAN WAI NIH AAH SER SCH SAH DJE ZIN YOU YAC YAS ZAK

0,36 0,36 0,36 0,31 0,30 0,29 0,21 0,21 0,14 0,14 0,14 0,14 0,07 0,01 0,01 O o

Nous avons confié a la psychologue et a Iéducatrice le recueil des observa-
tions. Les recueils ont été faits séparément puis mis en commun pour déter-
miner un score final. Le croisement des observations nous a paru étre une
précaution utile 8 méme de garantir une fidélité aux comportements réels de
chaque enfant.

Nous présentons les résultats obtenus et leur discussion sur deux plans :
y a-t-il un effet positif de I'inclusion des enfants autistes sur leur intégration
sociale d’une part et sur lamélioration de leurs compétences.

La perception sociale de 'enfant autiste par ses pairs

Les recherches menées sur linclusion denfants autistes dans les classes
denseignement primaire montrent que leur perception sociale (le plus sou-
vent négativement) par leurs pairs est étroitement liée a l'intensité de leur
trouble. « Les difficultés et les caractéristiques présentées par les éleves TED
sur le plan des interactions sociales, de la communication ou des intéréts res-
treints et stéréotypés viennent complexifier leur intégration en classe ordi-
naire » (Paquet, 2008). Dans cette recherche il sagissait du cas denfants de
classes primaires.

Les résultats obtenus par nos sujets au test sociométrique ne vont pas dans
le sens du constat partagé par de nombreux auteurs. En effet lenfant (DJA)
avec un indice sociométrique de 0,31 jouit d’une popularité certaine. Il est
tout proche du score obtenu par les enfants leaders dont I'indice est de 0,36.
II se situe a la quatriéme place dans le groupe classe. Le deuxieme enfant,
SAH, avec un indice de 0,14 est au 11° rang, mais ne fait pas partie des enfants
isolés.

Les deux enfants ont un autisme sévére puisque leurs scores a la CARS
sont élevés, 44,5 pour DJA et 42 pour SAH. Ces scores, relevés avant
leur entrée en maternelle, recoupent lobservation des comportements des
enfants faites par [€ducatrice et la psychologue apres leur entrée en creche.
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Pour DJA on y note une absence de compétences a tous les niveaux : scolaire,
comportemental, social et communications.

Compétences scolaires

—Habiletés
comportementales

Habiletés sociales

—abiletés de
communication

O F N W AU O N B

Toujours De temps a jamais
autre

Fig. I. — Compétences de DJA en début d’inclusion préscolaire

Rappelons tout a d'abord quelques conclusions détudes publié¢es ayant mis
en évidence les criteres déterminant la popularité et le rejet des enfants par
leurs pairs. Une étude portant sur des enfants normaux (de 6 a 12 ans) de
classe primaire montre que les leaders au nombre de deux se caractérisent
par le fait de porter un prénom original et intrigant pour I'un ou bien avoir
un physique agréable pour l'autre et un « comportement cool » pour lautre.
(P. Ezan). Autrement dit les raisons observées dans le cas de personnes
adultes comme lesprit de groupe et le souci de la performance de groupe ne
constituent pas des critéres déterminants de la popularité et du leadership
chez les enfants.

Dans le cas des enfants en maternelle il semblerait que les individus popu-
laires se caractérisent surtout par des comportements prosciaux tels « tels la
coopération, le partage et le respect des normes et moins de comportements
antisociaux tels I'agressivité et le dérangement des pairs » (Dodge, Schlundt,
Schocken et Delugach 1983, Rubin et Daniels-Beirness 1983, Rubin, Daniels-
Beirness et Hayvren, 1982).

A Tlinverse les enfants rejetés par leurs camarades sont ceux qui « émettent
moins de comportements prosociaux, mais plus de comportements négatifs
tels le défi des normes, les interactions négatives et 'agressivité » (Dodge et
al., 1983 ; Hartup, Glazer et Charlesworth, 1967 ; Rubin et al., 1982).

Lenfant DJA devrait se situer en toute logique dans cette catégorie, a savoir
la catégorie des enfants impopulaires, voire rejetés. Les observations directes
de son comportement mettent en évidence des comportements négatifs
comme le « refus d’apprendre », « est agressif pour obtenir quelque chose de
ses pairs », « perturbe ses camarades », « ne joue pas pendant la récréation,
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se limite a courir seul dans la cour de récréation ». Pourquoi jouit-il alors
tout de méme d’une popularité au sein du groupe classe ?

La popularité de DJA exprimée par les résultats du questionnaire sociomé-
trique traduit sa visibilité en classe : il ne passe pas inapercu pour ses cama-
rades en raison de la singularité de son comportement et aussi surtout en
raison du grand intérét que lui porte Iéducatrice, plus que les autres enfants.
Autrement dit le sujet est pergu par ses camardes non pas seulement pour
ses caractéristiques, mais surtout pour la place qu’il occupe aupres de Iéduca-
trice et de lauxiliaire de vie. Cette explication confirme en partie les conclu-
sions détudes ayant mis en évidence le fait que chez des enfants de mater-
nelle la perception sociale des pairs se fait a travers « des comportements
qui attirent l'attention tels que commencer des batailles ou se faire fréquem-
ment réprimander par lenseignante » (G. Begin, 1986). Le cas du deuxieme
enfant SAH confirme a notre avis la plausibilité de cette hypothese. En effet
cest un enfant qui posséde des habiletés scolaires et comportementales supé-
rieures a lenfant DJA, sans pour autant recueillir un statut social supérieur
a son pair.

Evaluation des habiletés

J/ - -

¥

Toujours De temps a autre jamais

Compétences scolaires Habiletés comportementales

Habiletés sociales Habiletés de communication

Fig. 2. — Compétences de SAH en début d’inclusion préscolaire

Nous pouvons tirer au moins une conclusion sur la question du rapport
inclusion/perception sociale de lenfant autiste : les déficiences de lenfant ne
constituent pas a priori un obstacle a sa présence dans un groupe denfants
normaux. Lenfant jouit d'une bonne visibilité pour ses pairs et le groupe
classe est un facteur favorable a son intégration.
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Inclusion et effets sur les comportements
socioadaptatifs de I'enfant

Nous avons mesuré les effets au moyen des scores obtenus par chaque
enfant a la CARS et des observations recueillies au moyen de la grille déva-
luation des compétences de lenfant dans les différents domaines correspon-
dant a la triade autistique. Les scores de la CARS mettent en évidence un
recul de l'intensité de leur autisme. Les sujets sont passés du seuil d’intensité
sévere a moyen.

50
a5

40
35
30

25 — DJA
SAH

20
15
10

5

Début d'inclusion Find'inclusion

Fig. 3. — Scores des deux enfants a la CARS

Cette évolution se retrouve sur le plan des comportements des deux
enfants, dont on remarque une légére amélioration sur le plan des compé-
tences scolaires et des habiletés comportementales. La figure montre une
émergence épisodique de quelques comportements positifs comme une plus
grande concentration sur le travail et une adhésion meilleure aux consignes
de léducatrice.

Compétences scolaires

OF N WAHAUWON

Toujours De temps a autre Jamais

Avantinclusion Fininclusion

Fig. 4. — Compétences scolaires de DJA avant et a la fin de I'inclusion
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Il ne fait par contre aucun progres sur le plan des habiletés sociales et de
la communication. Il nexprime pas ses besoins, ne répond pas aux questions
et nentame aucune conversation avec ses pairs ou le personnel éducatif.

Les mémes observations sobservent concernant le deuxieme enfant qui
est arrivé a améliorer particulierement ses habiletés comportementales en
suivant toujours les consignes qui lui sont données ainsi quau groupe. Il a
également sauvegardé ses compétences de départ au contact des autres.

Conclusion

Soulignons tout d’abord les limites de notre étude : seulement deux cas
et une absence de controle systématique de lexpérimentation. Ces insuf-
fisances tiennent au réseau déducation préscolaire entierement dédié aux
enfants normaux. Linclusion des enfants handicapés, bien que prescrite par
la loi, reste inconnue des éducateurs. Labsence de prise en charge thérapeu-
tique, institutionnelle et éducative des enfants autistes a considérablement
réduit notre désir de constituer un échantillon détude qui favoriserait le
traitement statistique des données de recherche.

Lexpérience est tout de méme encourageante, car elle nous conforte, et
les parents ayant accepté de confier leurs enfants a la classe maternelle, que
linclusion des enfants autistes est tout a fait envisageable. Cette expérience
nous a révélé l'importance de préparer un projet pédagogique personnalisé.

Sur le plan des effets sur le comportement des enfants il est indéniable que
leur exposition a et dans un milieu normal a été stimulante et les a poussé a
produire des réponses.
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Lautisme est un trouble envahissant du développement caractérisé par
lapparition chez de tres jeunes enfants, de perturbations de leur socialisa-
tion, de leur communication et de leurs intéréts ou de comportements qui
ont un caractere restreint (Organisation mondiale de la santé, 1994). Il sagit
également d’un trouble marqué par une forte hétérogénéité de ses manifesta-
tions cliniques et de ses trajectoires évolutives. Sa prévalence estimée actuel-
lement entre 10 et 30 cas pour 10 000 naissances pour l'autisme infantile
(Charman, 2002, p. 249-256) a augmenté notamment en raison des chan-
gements dans les critéres utilisés pour la définition de l'autisme et dans sa
conception comme un spectre de troubles (Wing et al., 2002, p. 151-161).

[étude de la qualité de vie parentale est un domaine qui sest développé
en pratique pédiatrique pour évaluer les conséquences familiales des patho-
logies chroniques de lenfant, mais qui demeure encore peu exploré dans
le domaine des troubles envahissants du développement (TED). S’il existe
quelques travaux sur Iimpact de la déficience intellectuelle sur la qualité de
vie familiale, 'impact des troubles autistiques sur la qualité de vie familiale
est en effet trés peu étudié. Et pourtant ce sont les parents qui sont le plus sou-
vent le principal support des enfants porteurs dautisme. La question de Iéva-
luation des répercussions ou de I'impact de la durée hebdomadaire des prises
en charge (spécialisées et ordinaires) des enfants porteurs sur Iévolution de
la qualité de vie parentale mérite donc détre posée.

Le terme de « qualité de vie » est utilisé dans la littérature internationale de
fagon croissante, mais trop souvent il nest pas défini de fagon précise. Il sagit
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en fait d'un concept multidimensionnel (Raysse P. et al., 2003, p. 199-209)
dont les dimensions principales sont souvent le bien-étre matériel, la santé
physique, la dimension occupationnelle (productive), la vie sociale et le vécu
émotionnel de lindividu. Sil n’y a pas de consensus sur une définition de
la qualité de vie, celle élaborée par le groupe WHOQOL de TOMS reste la
référence : « perception qua un individu de sa place dans lexistence, dans le
contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lequel il vit et en relation
avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. » (The WHO-
QOL group, 1993, p. 153-159). Lévolution de ce concept au cours des dernieres
années, la multiplication des outils décrits comme spécifiques d’'une popula-
tion ou d’une pathologie, rendent souvent les travaux comparatifs difficiles.

En l'absence de données de comparaison, seuls sont disponibles les élé-
ments issus de la littérature sur un domaine proche, qui est celui du stress
des parents denfants avec autisme, pour lequel on dispose de davantage de
publications. Ainsi, il est montré que les parents denfants autistes sont expo-
sés a un niveau de stress élevé (Sanders J. L. et Morgan S.B., 1997, p. 15-31;
Dunn M. et al., 2001, p. 39-52; Perry a Condillac R. A., 2003, p. 83-96). Leur
stress est aussi plus intense que celui de parents denfants avec des troubles du
développement autres que les TED (Fombonne, 1996, p. 673-676), ou avec
développement typique (Koegel R. et al., 1992, p. 205-216, Fombonne E. et al.
2001, p. 7-820). De plus, ce stress est associé chez les parents denfants autistes
a plus de problemes de santé mentale et notamment des dépressions (Olsson
M. B. & Hwang C. P, 2001, p. 535-543; (Abbeduto L. et al, 2004, p. 237-
254 ; Yirmiya N. et Shaked M. 2005, p. 69-83 ; Benson P.R., 2006, p. 685-695).
Les troubles comportementaux des enfants autistes contribueraient davan-
tage au stress parental que leur diagnostic ou leur niveau de développement
(Herring S. et coll,, 2006, p. 874). En cela les meéres paraissent plus affec-
tées que les péres (Konstantareas M. et al., 1992, p. 217-234 ; Gray D.E., 1997,
p. 106-1097 ; Hastings R.P,, 2003, p. 7-231) bien que cela ne soit pas confirmé
par toutes les études (Hastings R.P. et coll., 2005, p. 44-635) et que le vécu
des peres soit moins étudié (Rodrigue J.R. et coll., 1992, p. 63-249).

Il existe peu détudes longitudinales en particulier prospectives permet-
tant de connaitre Iévolution du stress parental et les facteurs reliés a cette
évolution. Deux recherches récentes sont en faveur d’'une stabilité évolutive a
court terme du stress parental. Létude australienne de Herring et coll. (2006)
(Herring S. et coll., 2006, p. 882) porte sur les parents de 123 enfants agés de
20 a 51 mois avec retard de développement et ayant ou non des troubles enva-
hissants du développement. Les parents ont renseigné un questionnaire sur



DUREE DES PRISES EN CHARGE D’ENFANTS ET QUALITﬁ DE VIE DES PARENTS 149

les troubles émotionnels et des conduites percues chez leur enfant ainsi que
des questionnaires individuels sur leur fonctionnement familial, leur santé
mentale et leur stress lié au fait délever leur enfant. Les résultats montrent
une stabilité sur un an de leur perception des troubles émotionnels et des
conduites de leur enfant, de leur santé mentale, de leur stress et de leur fonc-
tionnement familial. Lecavalier L. et coll. (2006, p. 172-183) ont étudié [évolu-
tion sur un an du stress de parents et denseignants denfants autistes agés de
3418 ans. Le stress des parents reste plus stable sur un an que celui des ensei-
gnants. Il apparait aussi que leur niveau de stress est trés corrélé aux troubles
du comportement des enfants, mais pas a leurs compétences adaptatives.

Dans ce contexte, notre étude a pour objectif détudier 'impact de l'autisme
sur la qualité de vie des parents. Cette étude s'intégre et utilise une partie des
données recueillies dans une recherche longitudinale, prospective et multi-
centrique (Aussilloux C. et coll., 2001, p. 96-107) dont lobjectif plus large
est de connaitre leffet de la durée d’intervention sur [évolution clinique de
jeunes enfants avec autisme.

Méthodologie

1.1 Population

La cohorte est constituée de 77 enfants. Les critéeres d’inclusion retenus
sont les suivants : diagnostic d'autisme infantile ou d’autisme atypique selon
les critéres de la CIM 10 (version pour la recherche) et de TADI-R (Lord C.
et al., 1994, p. 659-685); absence de retard de développement important
apprécié par un niveau de développement supérieur ou égal a 18 mois dans
deux domaines principaux du Brunet-Lezine Révisé : les coordinations ocu-
lomanuelles et les coordinations posturales ; age réel des enfants de 3 a 5 ans
et accord écrit des parents.

La population est essentiellement constituée de garcons (66 garcons soit
86 % versus 11 filles soit 14 %). Le sex-ratio est de 6/1, ce qui est légere-
ment supérieur a celui trouvé dans les études épidémiologiques qui ont
comme seul critere d’inclusion le diagnostic dautisme ou d’autre TED. En
revanche, ce résultat est concordant avec ceux obtenus dans les populations
avec autisme sans retard mental. Cage médian au début de la recherche est de
52 mois avec un intervalle compris entre 35 mois pour lenfant le plus jeune
et 60 mois pour lenfant le plus 4gé et un interquartile 25/75 situé entre 48
et 59 mois. En ce qui concerne le développement psychologique, le niveau
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Tab. |. — Catégories socioprofessionnelles du foyer aprés regroupement

Effectif %

Elevée 13 17
Moyenne 23 30
Faible 41 53

de coordination oculomanuelle médian est de 20 mois, avec un interquar-
tile compris entre 18 et 24,5 mois, et le niveau de coordination posturale
médian est évalué autour de 24 mois avec un interquartile compris entre 20
et 30 mois.

La majorité des familles (76 %, N =54) vit en milieu urbain. Les péres
ont un age médian de 38 ans avec un interquartile de (34-41) alors que les
meéres ont 35 ans en médiane et un interquartile compris entre 33 et 39 ans.
64 % (N = 49) des parents sont mariés et 27 % (N = 21) vivent en union libre.
5% (N =4) sont séparés et 4 % (N = 3) sont célibataires. 89,6 % (N =69) des
enfants vivent avec leurs deux parents. 9,1 % (N =7) des enfants vivent avec
leur meére. 1,3 % (N =1) des enfants sont en garde alternée.

En 1999 (derniére année disponible), au niveau national, 81 % des enfants
de 4 ans vivaient avec leurs deux parents, 13 % en famille monoparentale, 3 %
en famille recomposée et 3 % dans une autre situation (source Insee Premiere
901 - juin 2003). Les différences avec les enfants de Iétude ne sont donc pas
significatives.

Les enfants de léchantillon sont issus le plus souvent de fratrie compo-
sées de 2 enfants (53 %, N = 41) alors que 20 % (N =16) des enfants sont des
enfants uniques, 17 % ont 2 fréres ou sceurs et les cas restants au moins 3
fréres ou sceurs. Dans 21 % (N =16) des cas, les enfants de la cohorte sont les
ainés, dans 43 % (N =33) les benjamins et dans 15 % (N =11) ils ont un rang
d'intermédiaire. Enfin, un enfant est issu d’'une fratrie composée de deux
jumeaux sans autre frére ou sceur.

Le tableau 1 présente le descriptif de la catégorie socioprofessionnelle
apres regroupement des péeres de famille (INSEE) et des meres. Il est ensuite
indiqué si ces parents exercent ou non cette activité professionnelle.

91% (N =70) des péres exercent actuellement leur activité professionnelle.
En revanche, 8 % (N =6) nexercent pas leur activité professionnelle pour
cause de chdmage et 1 pére pour cause de probleme de santé.
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50 % (N = 39) des méres exercent leur activité professionnelle, 13 % (N = 10)
nexercent pas leur activité pour cause de chdmage ou maladie, 11 % (n=8)
ont pris un congé parental, 20 % (15) ont interrompu leur activité en raison
des problémes de santé de leur enfant.

Au début de la recherche, 65% (N =51) des familles per¢oivent une allo-
cation déducation spéciale; les catégories le plus fréquemment attribuées
étant la 3 et la 4, alors que les catégories 5 et 6 sont rares. On peut noter en
revanche que 35% (N =24) des familles ne percoivent pas dAES. Pour cer-
taines familles dont lenfant avait été diagnostiqué récemment la demande
était en cours de traitement. Cependant quelques parents ont déclaré ne
pas en avoir fait la demande, car ils jugeaient ne pas en avoir besoin (parce
quils se considéraient financiérement favorisés ou parce quils ne se sen-
taient pas préts a accepter comme permanent le handicap de leur enfant).
Enfin d’autres parents ont déclaré ne pas étre au courant de cette possibilité.

Procédure et recueil des données

Pour chaque enfant, un recueil de données (sur une année a partir du pre-
mier temps Mo) a été organisé. Il porte sur deux groupes de variables : les
caractéristiques familiales (données sociodémographiques et qualité de vie
des parents) et les caractéristiques des prises en charge des enfants.

Les données concernant la prise en charge ont été recueillies a trois temps :
au premier temps Mo, M3 (Mo + 6 mois) et a M12 (Mo + 12 mois). Les
données se rapportant au milieu familial ont été relevées en début et fin de
suivi (Mo et M12).

2.1 Descriptifs des prises en charge

Il importe de distinguer ce qui releve de la prise en charge spécialisée
et la prise en charge ordinaire. Le cadre administratif de la structure (par
exemple service de psychiatrie, structure médico-sociale, école maternelle
et la profession de l'intervenant principal permettent de classer les inter-
ventions selon ces deux types de prises en charge. Ainsi, la prise en charge
est dite spécialisée lorsquelle est réalisée a) dans une structure spécialisée
accueillant lenfant du fait de lexistence de ses troubles, b) dans une struc-
ture normale, mais avec la présence d’un professionnel de soins ou déduca-
tion spéciale formé a la prise en charge des enfants autistes, c) hors cadre
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institutionnel, avec la présence soit d'un professionnel soit d’'un tiers non
professionnel (parents, bénévoles) qui utilise des techniques formalisées spé-
cifiques pour lesquelles il a été formé par des professionnels. Par ailleurs,
les prises en charge ordinaires sont celles pratiquées réguliérement dans un
cadre ordinaire. Ainsi, la prise en charge scolaire avec A.V.S. est considé-
rée comme prise en charge ordinaire, car elle intervient dans le milieu ordi-
naire de lenfant avec un accompagnateur qui, de maniére générale, n'a pas
de formation spécialisée dans le domaine de l'autisme.

La durée hebdomadaire a été recueillie pour chaque type de prise en
charge en ne tenant compte que des interventions réguliéres.

2.2 Qualité de vie des parents

Pour évaluer les répercussions des différences de durée hebdomadaire
de prise en charge sur la qualité de vie des parents, cest le questionnaire
Par-DD-Qol qui a été utilisé. Il détermine I'impact pergu par les parents des
troubles de lenfant sur qualité de vie familiale. Il sagit d’'une version adaptée
aux parents denfants ayant des troubles du développement du questionnaire
PAR-ENT-Qol (Berdeaux G. et coll, 1998, p. 501-512). Les résultats de travaux
préliminaires montrent ses bonnes acceptabilités, validité de contenu et qua-
lités psychométriques (Raysse P. et al., 2002, 2003 et 2004 p. 444-462). 11
sagit d'un questionnaire d’auto-évaluation, multidimensionnel, comportant
17 items dont le dernier concerne l'auto-évaluation de la qualité de vie glo-
bale parentale. Les cotations se font sur une échelle de Likert en 5 points. Il
sagit d’'une échelle d’intensité pour les 15 premieres questions, de fréquence
pour la 16%, de degré de changement pour la dernieére.

En pratique, des explications sont données oralement aux parents (ou a
ses tuteurs légaux) avant de leur demander de compléter le questionnaire
de fagon individuelle sans concertation et en leur précisant quil n'y a pas
de bonne ou de mauvaise réponse. La passation est bréve (5 minutes en
moyenne).

Le traitement des données permet d’apprécier l'intensité de laltération
éventuelle de la qualité de vie interindividuelle et surtout les variations sur-
venues entre les deux temps dévaluation pour chacun des parents. Cela peut
se faire item par item ou selon les deux scores factoriels identifiés : un score
de « Perturbations de la vie quotidienne » (exemple d’item : « Limitez-vous
vos sorties et vos loisirs ? »), un score de « Régulation émotionnel » (exemple



DUREE DES PRISES EN CHARGE D’ENFANTS ET QUALITE DE VIE DES PARENTS 153

Tab. 2. — Effectif et durée des PEC en heures hebdomadaires;
*IntQ = Q25-Q75

Mo Meé Mi2
Effectif Durée Effectif Durée Effectif Durée Durée

N Médiane N Médiane N Médiane P

% (IntQ) % (IntQ) % (IntQ) (M12-Mo)
PEC spécialisée 75 8 74 8,5 77 9 0,001
Totale 97 % (3,3-10,5) 96 % (3,8-12,8) 100 % (4,5-14)
PEC ordinaire 72 12 68 13 69 12,5 < 0,0001
(scolaire 94 % (6-16,3) 88 % (8,1-19) 90 % (9-19,5)
et extrascolaire)
PEC totale 77 20 75 21,5 77 22,5 < 0,0001
100 % (13,8-25,3) 97 % (15,4-26,3) 100 % (18,0-28,8)

d’item : « Perdez-vous plus facilement patience en général ? »), et un score
global de Qualité de vie (Q.D.V. Total).

Résultats

Dans le tableau 2 sont résumées les données pour les prises en charge
(PEC) spécialisées et ordinaires des enfants.

Tous les enfants de la cohorte bénéficient d’une prise en charge spécialisée
a M2 (ils étaient 75 a Mo) et cela sur une durée hebdomadaire médiane qui
a augmenté significativement (en passant de 8 a 9 h entre Mo et M12). La
prise en charge ordinaire totale concerne 69 enfants (90 %) a M12 alors qu’ils
étaient 72 (94 %) a en bénéficier a Mo et cela sur une durée médiane qui a
augmenté significativement (en passant de 12 a 12,5 heures par semaine).

Sur une année (la moyenne d’age passe de 52 mois a 64 mois), la durée glo-
bale dela prise en charge des enfants augmente ce qui est dii a Faugmentation
de la durée de la scolarisation en milieu ordinaire.

[évolution, entre Mo et M12, des scores totaux standardisés d'impact sur
la qualité de vie (Q.D.V.) des parents est présentée dans le tableau 3. Pour ce
faire, les scores bruts ont été transformés en scores standardisés en les divi-
sant par le nombre total d’items pour faciliter la lecture des résultats. Ainsi,
les scores peuvent varier entre 1=pas du tout dimpact 4 5=énormément
d'impact.
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Tab. 3. — Evolution des scores d’'impact des troubles de I'enfant sur la
qualité de vie parentale

Mo Miz Delta (M12-Mo)
N Médiane N Médiane N Médiane P (M12-Mo)
(IntQ) (IntQ) (IntQ)
Score émotionnel
Peére 66 2,7 60 2,4 53 -0,1 0,05
(2353,1) (21,75 2,9) (-0,650,1)
Mere 75 2,7 72 2,7 7 -0,14 0,07
(2,1;3,6) (1,933,1) (-0,750,4)
Score perturbations
de la vie quotidienne
Peére 66 2,2 60 1,9 53 -0,11 NS
(1,752,8) (1,652,6) (-0,650,2)
Mere 75 2,3 72 2,2 70 -0,11 NS
(1,952,9) (17527) (-0,650,2)
Q.D.V. Total
Pere 66 2,3 60 2,1 53 -0,12 NS
(252,8) (1,6 52,6) (-0,6;0,23)
Mere 75 2,5 72 2,4 70 -0,12 0,06
(253,1) (1,852,9) (-0,550,2)

Lévolution sur un an des scores dimpact des troubles de lenfant sur la
qualité de vie parentale a été réalisée en calculant un différentiel entre les
scores a Mo et M12 (delta = M12-Mo).

Lexamen de cette évolution réveéle :

« une tendance a l'amélioration des scores totaux des méres (p = 0,06),
mais pas dévolution significative pour les péres,

o une tendance a 'amélioration pour les scores émotionnels des méres
(p =0,07) et une amélioration significative pour les péres (p = 0,05),

o labsence de différence dévolution significative pour les scores de
perturbation de la vie quotidienne des meéres et péres.

Les relations entre durées des prises en charge et scores dimpact sur la
qualité de vie parentale sont présentées dans le tableau 4.

Globalement, il nest pas observé de lien significatif entre Iévolution des
scores d'impact sur la qualité de vie des parents (Q.D.V.) et la durée globale
de prise en charge spécialisée des enfants recueillies sur une année de suivi.
Par contre, on peut constater lexistence (1) d’'un lien significatif entre l'aug-
mentation de la durée globale sur 1 an de scolarisation des enfants et 'amélio-
ration de la composante émotionnelle du score de Q.D.V. des meéres (r =-0,3;
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Tab. 4. — Impact de la prise en charge sur la qualité de vie de la mére
Delta Q.D.V. Delta score Delta score
total « émotionnel » « perturbation

de la vie quotidienne »

Durée globale

PEC ordinaire

sur 1an

(scolarisation + autre) r 0,19 -0,22 -0,02
P 0,13 0,08 0,88
N 67 67 67

Durée globale

de scolarisation

suri1an r -0,21 -0,27 -0,04
p 0,10 0,03 0,77
N 64 64 64

p =0,03); (2) d'une tendance a un lien significatif entre l'augmentation de la
durée globale sur 1 an de scolarisation des enfants et 'amélioration du score
global de Q.D.V. des meéres (r=-0,2; p= 0,09) et enfin (3) une tendance a
un lien significatif entre laugmentation de la durée globale sur 1 an de prise
en charge « ordinaire » et 'amélioration de la composante émotionnelle du
score de Q.D.V. des meéres (r =-0,2; p = 0,07). En revanche, la durée globale
de PEC scolaire napparait pas liée significativement a la qualité de vie des
peres. Seuls les résultats des meéres sont donc montrés.

Lorsqua Mo les deux parents travaillent, il est noté pour les meéres, une
amélioration du score total de qualité de vie et du score de qualité de vie
quotidienne (p = 0,02 et p = 0,03). En revanche, il nest pas noté pour les péres
de lien entre leur statut professionnel et leurs scores de Q.D.V.

Discussion

Les scores dimpact sur la qualité de vie rapportée par les parents sur une
échelle en 5 points se situent dans la moyenne des notations possibles. Sans
données normatives ni dautres données de comparaison, il est difficile de
savoir si ces scores relevent d’'une attitude de réponse générale face aux ques-
tionnaires ou si ils apprécient réellement une intensité « légére ou moyen »
de I'impact sur la Qualité de Vie. Sur ce résultat, et dans la mesure ou la
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population de létude est composée denfants trés jeunes, on peut quand
méme formuler les hypothéses suivantes : (1) ces parents sont confrontés
depuis une durée relativement courte a la charge représentée par I[éducation
d’un enfant autiste (2) ces parents ont déja une expérience de parents qui
leur permet de mieux faire face aux difficultés de leur enfant autiste et de
préserver leur Q.D.V.

On remarque que les meéres, comparées aux peéres, percoivent les troubles
autistiques de leurs enfants comme ayant un impact significativement plus
élevé sur leur Q.D.V. globale et leur Q.D.V. lié¢e a la vie quotidienne (a M12).
Cette observation rejoint celles de la littérature qui évoquent un stress plus
élevé des meres denfants au développement troublé (Konstantareas M. et
coll., 1992, p. 234 ; Gray D.E., 1997, p. 106 ; Hastings R.P., 2003, p. 231 ; Hastings
R.P. et coll., 2005, p. 635) et cela dans un contexte socioculturel plus général
ou les enfants jeunes sont le plus souvent a la charge principale des meres. 11
faut noter que 9 % des enfants de cet échantillon vivent avec leur mere seule
alors quaucun enfant nest a la charge de son pere seul et qu'un seul bénéficie
d’'un mode de garde alternée.

Les résultats permettent également de faire quelques commentaires sur
Iévolution de la Q.D.V. des parents. Tout d’abord, on peut constater une amé-
lioration de la composante émotionnelle des scores de Q.D.V. qui est signi-
ficative pour les péres (p =0,05) et qui tend vers la significativité pour les
meres (p =0,06). En revanche, les scores de Q.D.V. relevant de 'adaptation
aux perturbations de la vie quotidienne ne présentent pas de variation signi-
ficative pour aucun des deux parents. D’autre part, les scores totaux de Q.D.V.
des peres névoluent pas de fagon significative ce qui peut étre rapproché de
lobservation d’une stabilité du stress parental par Herring (2006) (Herring S.
et coll,, 2006, p. 882) et Lecavalier (2006) (Lecavalier L. et coll., 2006, p. 183).
Cependant, cette comparaison est limitée, car le concept de qualité de vie uti-
lisé dans cette étude nest pas directement superposable a celui de stress uti-
lisé par les études antérieures. Enfin, les scores totaux d'impact sur la Q.D.V.
des méres tendent a saméliorer (p = 0,06).

Il est important de noter que lévolution (appréciée sur un an) des scores
d'impact des troubles des enfants sur la qualité de vie de leurs parents nap-
parait pas liée a la durée de leur prise en charge spécialisée. Par contre, il est
noté un lien significatif entre la durée globale de scolarisation de ces enfants
(sur un an) et la diminution des scores de Q.D.V. de leurs méres dans leur
composante émotionnelle ainsi quune tendance a la diminution du score
global de Q.D.V. deleurs meres. Ce résultat souligne l'importance, d’'un point
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de vue émotionnel plus quorganisationnel, pour les méres de la durée de
scolarisation de leurs enfants. De la méme facon, la durée de socialisation
«ordinaire » (calculée sur un an) est aussi liée a la diminution de Il'impact des
troubles des enfants sur la composante émotionnelle de la Q.D.V. de leurs
meres. Cela va donc dans le sens d’'un effet émotionnel positif de tous les
temps extrafamiliaux de prise en charge en collectivité.

On peut aussi constater que lorsque les deux parents travaillent la Q.D.V.
des méres (score total et sous-score lié aux perturbations de la vie quoti-
dienne)saméliore. Indépendamment déventuels aspects économiques posi-
tifs, le fait que la mére puisse exercer une activité professionnelle implique
aussi une charge éducative un peu moins lourde pour elle. Le statut pro-
fessionnel nest pas, en revanche, lié a Iévolution de la qualité de vie des
peéres. Il faut remarquer qu'aucune autre des caractéristiques familiales nap-
parait liée a lévolution de I'impact des troubles des enfants sur la Q.D.V.
des parents (zone d’habitation, catégories socioprofessionnelles, attribution
d’'une AEEH). Les variables recueillies ne sont probablement pas suffisantes
pour apprécier la charge socio-économique familiale méme si elle est peut-
étre moindre pour les parents denfants jeunes. Cependant, siles études sur le
poids socio-économique familial des troubles d'un enfant autiste sont rares,
les articles publiés évoquent un cotit considérable (Jarbrink K. et coll., 2003,

p- 395-402)
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Autisme, apprends-moi le langage

Yasmina OUERK
Université de Tizi Ouzou

Apprends-moi le langage est un manuel qui fournit des activités langa-
gieres spécialement congues pour les enfants atteints d’autisme, du syn-
drome d’asperger ou dautres troubles envahissants du développement. Ce
manuel permet donc de travailler sur les besoins langagiers spécifiques de
ces enfants, bien que le retard de langage soit I'un des symptomes les plus fré-
quents et les plus handicapants chez les enfants qui présentent des troubles
du développement. Ce manuel est congu précisément pour cela.

Apprends-moi le langage présente divers types dexercices sattaquant aux
faiblesses de langage habituelles chez ces enfants. Les activités décrites dans
ce manuel ont été mises au point sur plusieurs années de travail avec des
enfants atteints de troubles envahissants du développement et qui avaient
des difficultés du langage. Bien que certains déficits du langage soient com-
muns a la plupart des enfants, chaque enfant est unique et ses points forts et
ses points faibles lui sont spécifiques, cest pourquoi le manuel est organisé
par sujet.

Les exercices proposés facilitent l'apprentissage du langage a un niveau
avancé et pour développer les connaissances de base.

Nous tenons a préciser que ce manuel a été réalisé par Sabrina Freeman
(1996) au canada, et cest le premier programme cong¢u pour les enfants
autistes a haut potentiel intellectuel, car malheureusement il n'y a qu'un
petit nombre de spécialistes de talent ayant lexpérience de travailler avec
des enfants autistes de haut niveau, et ces spécialistes sont trés dispersés
géographiquement.
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Le cas de lenfant autiste « IDIR » : jai donc suivi un enfant autiste agé
de 9 ans en milieu clinique algérien ayant un degré dautisme léger d’apres
léchelle dévaluation de l'autisme infantile (cars- t), et qui a été diagnostiqué
par des médecins comme étant un enfant non verbal, ces derniers lont mal-
heureusement condamné a ne jamais parler pendant toute sa vie, jai donc
prit mon courage en main en le prenant en charge réguliérement en program-
mant des séances dorthophonie dans une école privée de soutien scolaire,
ou il a été intégré avec des enfants normaux, surtout que sa langue mater-
nelle est le francais. Il a donc fallu commencer avec lui dés les premieres
bases primaires du langage, comme lencourager a imiter des gestes bucco
faciaux, imiter des sons puis des mots jusqua ce que cet enfant est devenu
capable de construire une phrase pour sexprimer correctement, tandis qu’il
utilisait auparavant des gestes, des cris, des crises d'angoisse pour exprimer
ses propres besoins. Plus tard, jai commencé a travailler avec ce manuel,
mais en 'adaptant a notre propre culture algérienne en modifiant quelques
concepts ou quelques données malgré que ce patient était francophone a la
base. Lenfant « IDIR » était visuel et apprenait les notions plus facilement
par micro-ordinateur que par loral, et parmi les conditions de ce manuel est
que lenfant doit étre un « visuel », car les enfants autistes ou atteints d’'un
trouble apparenté cest-a-dire retards envahissants du développement, syn-
drome d’Asperger apprennent presque toujours mieux de maniére visuelle,
par ceci je veux dire qu’ils sont capables d'assimiler I'information quand elle
leur est présentée visuellement, mais pas quand elle est présentée oralement.
Et tout ce manuel est basé sur ce principe. Laptitude visuelle est impor-
tante pour lenfant atteint d’'un trouble envahissant du développement qui
se trouve intégré dans une école élémentaire. Il doit apprendre a dépendre
dexplications écrites (comme sur les feuilles de travail) alors que le reste des
enfants comprennent les explications données essentiellement de maniere
orale. En outre, la possibilité d'améliorer son écoute grace a des indices
visuels devrait aider lenfant a réussir dans un milieu intégré ou la majeure
partie de lenseignement de groupe est donnée oralement.

Ce manuel offre des suggestions pour aider lenfant a se débrouiller a Iécole
et a y réussir, méme si une grande partie de la journée décole est faite de
langage parlé et dexplications orales.

Beaucoup de gens sont surpris que des enfants intelligents avec un retard
de langage nacquiérent pas I'information élémentaire (comme les mots de
base et les concepts de base), car beaucoup denfants atteints du trouble
envahissant du développement passent a c6té de plusieurs informations
apparemment banales.
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Ces enfants nassimilent pas une grande partie de I'information qui leur est
adressée oralement. Ils peuvent avoir une bonne mémoire et étre fascinés par
le plus petit détail, ce qui est dil au fait que le visuel est leur point fort, mais
leur possibilité d’isoler I'idée principale au milieu des nombreux détails peut
étre sous-développée. Cest pourquoi il faut leur enseigner les connaissances
générales de niveau élémentaire, car cest a partir de cette base de connais-
sances générale qu’ils vont apprendre des informations de niveau plus élevé.
Pour cette raison ce manuel comporte une partie importante sur les connais-
sances générales, dont le but de cet enseignement est de renforcer le savoir
de base de lenfant et d'améliorer sa capacité d’interpréter les connaissances
de base qui lui sont naturellement accessibles dans son milieu de vie.

De nombreux parents sont perplexes de constater que leur enfant a une
ouie excellente, peut chanter juste et imiter des accents, mais ne peut pas
communiquer verbalement. Une ouie excellente nexclut pas un probléme
diassimilation auditive. La technique utilisée dans ce manuel se sert d’'indices
visuels aussi bien que d’indices oraux pour aider lenfant, car linformation
transmise oralement est plus difficile a comprendre pour les enfants qui ont
des troubles du développement semblables en cela aux enfants sourds qui
napprennent pas le langage oralement, mais dépendent de leurs yeux pour
lire sur les lévres ou pour apprendre le langage par signes. Nous constatons
cette attitude chez lenfant autiste « IDIR » quand nous lui posions une ques-
tion oralement et qui recherchait la réponse sur mes lévres, mais une fois
que jessayais de cacher mes lévres il se sentait completement perdu, pleurait
et me demandait de montrer mes lévres, comme s'il dépendait de ce systéme
de lecture labiale pour trouver la réponse au lieu de la chercher dans son
cerveau. Beaucoup d’idées contenues dans ce manuel utilisent le point fort
visuel de lenfant comme une béquille qui est progressivement retirée pour
que lenfant en vienne a sappuyer uniquement sur l'assimilation auditive.

La technique présentée dans ce manuel est congue pour améliorer la com-
munication avec lenfant par la voie la plus développée chez lui, la voie
visuelle. De plus cette méthode enseigne a lenfant a utiliser comme indices
des signaux visuels tels que des images ou des mots. Si lenfant est capable
de former des mots, la méthode exerce alors sa capacité expressive orale
ainsi que son aptitude réceptive. Le langage visuel peut alors étre utilisé
comme indice pour le langage expressif. Dans tous les exercices, le théra-
peute donne des explications verbales a lenfant tout en utilisant un indice
visuel. Lenfant finit par la suite par comprendre ces explications sans indice
visuel et a plus de chance de comprendre d’autres adultes quand ils donnent
les mémes explications. La proposition fondamentale, cest qu'un langage
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organisé donne a lenfant les outils pour comprendre, assimiler et retenir
linformation de base.

Les activités proposées visent a améliorer les capacités dans les domaines
suivants :

« Le langage social : le langage social concerne le bavardage enfantin
quotidien servant a faciliter 'interaction sociale. Le but est damélio-
rer laptitude de lenfant a parler d’'un sujet précis et aussi de faire la
conversation avec un copain. Et chaque exercice est fait pour attaquer
sous un angle différent le probléme de la parole spontanée telle que
les associations de mots simples, les jeux « faire semblant », conversa-
tion dirigée, apprendre a connaitre quelqu’un et l'attention conjointe,
dont le but de cette derniére, est de développer la capacité de lenfant
a attirer l'attention d’autres personnes sur des choses qu’il trouve inté-
ressantes ou importantes. Alors que lobjectif principal de travailler
le jeu de faire semblant est damener lenfant & comprendre que les
choses peuvent étre utilisées pour des fonctions autres que leur fonc-
tion originale. Ceci améliore chez lenfant la possibilité de résoudre un
probléme, dimaginer et de créer. les exercices aident lenfant a pen-
ser d'une maniére différente quand il regarde les objets sous un angle
nouveau.

Ceest aussi une tentative de travail sur la généralisation et 'abstrac-
tion qui sont deux domaines ou les enfants avec des retards du
développement ont souvent des déficits.

Des exercices pour aborder les émotions sont aussi proposés, car ce
domaine est souvent un probléme pour les enfants autistes. Les émo-
tions de base sont traitées tels que (content, triste, en colére, effrayé,
fier, frustré et tracassé).

Dautres exercices sont introduits pour apprendre a lenfant a avoir
un jugement critique, car cest tres important de faire acquérir cela
aux enfants qui ont des troubles du développement parce qu’ils ne
saisissent pas nécessairement les subtilités présentes dans de nom-
breuses situations ot il est crucial d’avoir un jugement critique. Bien
que ces enfants puissent naturellement étre capables de résoudre des
problémes quant ils sSappliquent, il ya des problemes de sécurité sur
lesquelles il faut insister et des aptitudes au jugement critique qu’il faut
développer. Cette section du manuel essaie de focaliser l'attention sur
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laptitude générale a avoir un jugement critique dans des situations
qui se présenteront stirement dans la vie de lenfant. Si celui-ci peut
apprendre a reconnaitre ces situations, cela peut lui simplifier la vie en
société et aussi lui permettre de devenir responsable de sa sécurité phy-
sique. Pour cela nous tentons de faire acquérir a lenfant des notions
comme (dangereux et sans danger) par exemple quand dans un par-
king l'adulte va demander a lenfant, « on court pour aller au magasin »,
lenfant devra alors réponde, « non, parce que cest dangereux de courir
dans un parking ».

Les connaissances générales : cette partie est consacrée a lenrichisse-
ment des connaissances générales de lenfant atteint d’un trouble enva-
hissant du développement qui concerne les sujets suivants : animaux,
professions, endroits dans la communauté, sport, planétes, etc.

Pour travailler sur la capacité de lenfant a utiliser le langage, il doit
exister une assise de connaissances de base sur lesquelles le langage
sera pratiqué. Les meilleures connaissances a introduire et a entrete-
nir sont celles que lenfant n'a pas absorbées, mais qu’il est censé avoir
acquis. Ces connaissances élémentaires vont servir de « tremplin »
pour accéder au monde des connaissances générales.

Grammaire et syntaxe : lenfant a diverses occasions dapprendre la
structure du langage a travers plusieurs jeux du langage ou activités
focalisant l'attention sur des parties spécifiques du langage sont pré-
sentés dans lespoir qu'une fois que lenfant aura compris et utilisé
la structure de la langue, il sera capable de créer ou dassembler des
phrases originales.

Enseigner un langage de niveau plus avancé : le développement d’un
langage de niveau avancé se concentre sur les compétences langagieres
dont les enfants ont besoin pendant leur scolarité, mais aussi sur 'amé-
lioration des connaissances fonctionnelles de lenfant et lexpression
écrite de ces connaissances. Lenfant apprend a structurer un para-
graphe ou une histoire et a écrire une lettre. Il ya aussi des exercices
visant a améliorer l'aptitude de lenfant & se rappeler ses expériences
personnelles quotidiennes et a en parler.

Concepts scolaires utilisant le langage : les enfants atteints
de troubles envahissants du développement réussissent souvent
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extrémement bien dans les sujets scolaires, cependant, dans de nom-
breux cas des problemes surgissent a cause de la maniere dont un sujet
est présenté et communiqué. Donc le programme scolaire doit étre
adapté au cas de chaque enfant prenant en considération ses capacités
ainsi que ses propres difficultés dans plusieurs domaines d’acquisition
scolaire, pour cela, il faut préciser que la meilleure prise en charge de
lenfant autiste est la prise en charge individualisée adaptée au cas de
chaque enfant.

Des exercices sont donc proposés et congus pour combattre les fai-
blesses dans certains domaines auxquelles auront besoin de faire face
des enfants qui ont des troubles apparentés a l'autisme.

Les exercices proposés concernent la compréhension des textes et plu-
sieurs activités destinées a consolider cette compréhension. D’autres
exercices abordent les énoncés de problemes, I'utilisation d’'un dic-
tionnaire, lenrichissement du vocabulaire et introduisent la notion
de séquence en apprenant a mettre dans un ordre donné largent,
le temps, et 'heure, le calendrier et les nombres.

Les activités de base : le thérapeute doit d'abord faire les exercices sui-
vants a lenfant : catégorisation (nom, verbe, et catégorisation simple),
mots familiers (identifier le groupe et sa fonction), fonction de lob-
jet, menues méninges et compréhension simple prélecture (qui fait
quoi). Il faut donc souligner que les aptitudes que font ces exercices
sont nécessaires a l'apprentissage scolaire.

Les activités de niveau plus élevé : tout au long de son cursus sco-
laire, lenfant aura besoin de travailler plusieurs aptitudes, et la sagesse
demande quon commence a les travailler des que lenfant posséde
d’abord les aptitudes de base et sait relativement bien déchiffrer. Ces
exercices inclus : comprendre ce qui est lu, les problémes darith-
métiques, le vocabulaire, ordonner, l'argent, le temps et 'heure, le
calendrier, prendre des notes, les agents et ce quils font.

Programmes de thérapie : dans cette partie plusieurs programmes de
thérapie sont présentés dans le but de donner au parent ou a la théra-
peute une idée sur la maniére dorganiser un emploi du temps quoti-
dien en précisant le type dexercice a faire selon le niveau de lenfant.



AUTISME, APPRENDS-MOI LE LANGAGE 167

Conclusion

Il est trés important de prendre en charge les troubles du langage dont
souffrent les enfants atteints d’autisme, car le langage est d'une part doté
d’une fonction cognitive, et reste dautre part le moyen principal pour éta-
blir une communication sociale permettant de sortir le sujet de Iisolement et
du retrait social, mais aussi dexprimer ses propres connaissances. Beaucoup
dlautistes dotés de capacités intellectuelles supérieures se retrouvent dans
une situation déchec scolaire. Il faut préciser aussi que la prise en charge plu-
ridisciplinaire (éducateurs, psychologues, pédopsychiatres, orthophonistes
et parents, etc.) est nécessaire pour arriver a de bons résultats avec lenfant
autiste. Le but principal des interventions demeure la facilitation de la vie et
l'intégration de lenfant dans la société.
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