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Editorial

A propos de Pintelligence de Penfant :
pathologies et psychopathologies

Les journées sur Pintelligence 100 ans aprés Binet, organisées par nos amis Roger Lecuyer et Robert
Voyazopoulos, ont été a la fois trés documentées, trés utiles, et trés sensibles. Nous avons quant a
nous entendu et perc¢u une meilleure tranquillité a Paccueil d’exposés neuropsychologiques de haut
niveau. Imagerie fonctionnelle cérébrale, techniques d’évaluation, vecherches génétiques, ont permis
d’aborder des sujets aussi différents que Pautisme, la trisomie 21, les maltraitances précoces...

Ou est lintelligence de ’lhomme ? Comment s’en empare-t-il ?

L’intelligence est évidemment un domaine tout aussi indéfinissable que la santé. Ce pourrait étre la
santé de l'esprit: ce qui permet d’activer, d’appréhender, d’explorer, de traiter, de vivre en
spiritualité. L’intelligence est aussi chez '’homme ce qui permet d’additionner une pomme, deux
sexes, la peur, trois ouragans, le hasard, et quelques inconnues pour préserver I’avenir.

Le médecin, s’il était philosophe, serait un penseur de I'utile, pour ne pas dire du nécessaire. Ses actes,
sa motivation, ses moyens, sont entierement et seulement voués a répondre aux souffrances, aux
manques, aux inconforts humains. Il est fait pour aider 'individu avant de théoriser sur ’espece.

« Pathologies et psychopathologies de l'intelligence » sont donc un champ qui a priori se situe
d’abord et finalement dans la « clinique » autant qu’il nécessite des examens de « laboratoire »,
bénéficiant ainsi de la recherche fondamentale et appliquée.

L’intelligence et la réussite. Tant qu’on peut jauger la réussite d’un individu sur les apprentissages
objectifs que la vie réelle lui demande, le meilleur test reste la réalité sociale : dés la créche ou la
fratrie, apparaissent des différences entre enfants du méme age. Le développement de I'enfant des
avant la naissance comprend des marqueurs précoces et successifs des qualités globales qui
constitueront plus tard l'intelligence. La mise en mouvement de I’étre, ses rythmes propres, sa
motricité, ses apprentissages dans tous les registres, sont des ¢léments fondamentaux de la prise de
possession du monde. Puis viennent la compétition sociale, et pour I’enfant la compétition socio-
scolaire précoce. Les parents le savent bien, qui comparent eux mémes les enfants, et qui
« sentent » les handicaps avant les professionnels.

Q.L. et Q.D.? Le psychologue devant I’intelligence

Il a été bien évoqué la discontinuité entre la notion de quotient de développement et le quotient
intellectuel.

Ce qui est demandé au psychologue, ¢’est notamment : de prévoir ’adaptation avant I'installation
d’une compétence, chercher des invariants, contourner un trouble pour apprécier les tissus sains,
suivre la progression d’une fonction ou d’un dysfonctionnement, étudier et comparer des
populations atteintes par un processus pathologique... comparer les productions d’un individu
donné, a un moment donné, a sa population de référence donnée...

Le psychologue étudie le mental : dans quoi il peut trouver les grands champs que sont le langage,
la psychomotricité, les mémoires et l’attention, lintelligence, les codes sociaux de 1’espece,
laffectivité, la génétique, la culture, mythes et croyances, etc.

Les piéges du « psy » : idéologie et causalités

Deux pieges idéologiques apparaissent trés vite en psychologie : le « global » et I « élémentaire ».
On entend beaucoup de psy évoquer l'importance fondamentale d'une vision « globale » de
I'individu, en commettant des évaluations confuses, totalement imprécises, grand melting pot ou
des parents ne reconnaitraient pas leur petit, tant sont confondues et survolées les données issues
de I’histoire, des événements, des développements, des interprétations et de ’age de la grand meére.
Oui nous semble-t-il, I'évaluation des constituants de I’existence, en termes respectueux de chaque
champ, doit précéder une vision « synthétique » propre a telles décisions.

On voit a linverse beaucoup d’évaluations tres ciblées, focalisées, parcellaires, voire méme
morcelées. L’étude neuropsychologique de fonctions mentales de plus en plus spécifiques, pointues,
limitées, ponctuelles, peut-elle donner 'impression de coups de sonde sommaires, éventuellement
utiles pour tel repérage spécifique, mais encore mal utilisables pour des professionnels généralistes,
comme ceux qui interviennent dans la scolarité, et la socialisation globale. Il faut donc veiller a ce
que le sujet lui-méme, et son environnement évidemment, resituent bien ce grossissement d’image
dans I’ensemble des choses couramment vécues, par un individu.

l. N.dlR. Le lecteur sera bien alerté sur cette « discontinuité» en lisant le texte du Professeur Jacques
Lautrey, « Le QI, concept mal compris ou concept dépassé ? » (en pages 147 a 150 de ce numéro).
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Les causalités sont un autre piege du psychologue. Elles nous redonnent I'occasion de plaider
d’abord pour une pensée libre, ou psychologic médicale, phénoménologie, génétique,
psychanalyses, théories systémiques, comportementales, neuropsychologie... puissent constituer
une palette de moyens d’exploration et donc de compréhension a la disposition du professionnel.
Au plan conceptuel, nous dirons philosophique, il est clair qu’ont pu s’opposer radicalement une
psychanalyse qui penserait ’affect et la libido comme moteurs méme de 1’organisation d’une
énergie mentale, et une phénoménologie ou une neuropsychologie qui penseraient la structure
mentale comme premiére et elle-méme issue de la longue chaine du développement de 1’espece.
Mais nous sommes maintenant capables de discuter de facteurs intervenant dans le cours d’un
processus fonctionnel ou dysfonctionnel, en échappant aux croyances suspendues a la sacro sainte
causalité.

Clinique... Recherche... Recherche clinique...

La méthodologie dans la recherche clinique est clairement réactualisée par la neuropsychologie.
Le chercheur peut travailler en laboratoire, il peut aussi étre résolument clinicien.

On pourrait alors, encore, opposer les cas uniques et les groupes de population. Il apparait
mieux actuellement que des cas uniques, tres méticuleusement choisis, décrits, suivis, explorés, en
organisant les données, les hypothéses et les conclusions, sont d’une grande richesse
d’enseignements : une banque d’expériences vitales des plus informatives pour 1’avenir.

Les études de groupes de population comparés aménent a des déductions statistiques plus
¢laborées, dans quoi les modéles eux-mémes jouent leur role, et la technicité déductive occupe
une place prépondérante.

Dans les cas uniques, certains critiquent des données ponctuelles, isolées, suspendues, non
généralisables ; dans certaines études de populations, on peut avoir I'impression que les
expériences individuelles disparaissent par trop, dans quelques significativités retrouvées in fine.
Si dans les explorations en matiere de psychopathologie de Dlintelligence (retards et troubles
mentaux), 1’équipe clinique fait le choix de moyens d’évaluation tendant a une meilleure
objectivité, elle peut tout autant le faire pour lintelligence, le langage, le traitement de
I'information, telles pathologies anxieuses ou dépressives, etc.

Autrement dit, nous pensons donc que l'exploration d’un retard ou d’un trouble du
développement, permet d’utiliser des tests, des échelles, des questionnaires, des moyens
d’imagerie, s’adressant a l’ensemble des champs du mental dans la méme exigence :
questionnaires d’attention concentration, questionnaires d’événements de vie, de comportements
généraux (Child Behavior Check list), ou de qualité de vie, questionnaires ou échelles d’anxiété,
de dépression, d’autisme, de TOC, de douleur, etc.

Le monde change, il a en tout cas beaucoup changé en 100 ans

Les psychologies de l'intelligence se sont manifestées particulierement au moment ou les sociétés
avancées de la fin du XIX® siécle ont promu I’école obligatoire pour tous. Il fallut alors mieux
définir la position de ceux qui n’arrivaient pas a assumer cette « obligation ».

Des cette époque, les retards, les troubles de comportement en situation sociale, les troubles
d’attention concentration, €taient déja trés bien décrits, et par les pédagogues et par les
psychologues.

A ceux que le programme « socio-scolaire » ne permettait pas de s’intégrer par la réussite, la
psychologie a proposé des évaluations permettant de reconnaitre les difficultés, puis trés
progressivement de tenter de les comprendre, enfin de les compenser ou de les traiter.

Il a fallu un siécle pour cela.

Mais toute la médecine de I'enfance a connu les mémes résistances, les mémes difficultés
techniques, les mémes débats idéologiques, dans les mémes temps, par exemple le long débat sur
les traitements chimiothérapiques de la douleur, notamment chez le tout petit. Depuis dix ans
environ, les petits enfants disposent en oncologie de leur pompe analgésique, autogérée, et
chacun sait que le traitement chimiothérapique des douleurs chroniques a réveillé ces enfants
terrassés qui donnaient I'impression de déprimés chroniques.

Reste une problématique actuelle : les évaluations modernes sont d’une grande technicité, d’une
grande richesse scientifique, d’une grande pluridisciplinarité, d’une grande complexité aussi, et
elles semblent encore trop souvent décalées par rapport a ce qui peut en étre fait dans les champs
thérapeutique, rééducatif, pédagogique...

Vouloir comprendre est donc bien Pessentiel de lintelligence.
Qu’en faire reste Uessentiel d’une médecine au service des enfants porteurs d’une psychopathologie
du développement mental.
Paul Messerschmitt,
Rédacteur en chef dA.N.A.E.
Pédiatre et pédopsychiatre
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A la « Une »

Le QI : concept mal compris
ou concept dépassé ?

vient de publier une contribution a la réflexion sur I'usage de la notion de

quotient intellectuel (cf. « Des psychologues s’interrogent sur le QI et certains
de ses usages », Journal des Psychologues, n° 230, septembre 2005, et www.psy-et-
gi.com). Puisque cette contribution se termine par une incitation des psychologues a
débattre de la question, je saisis I’occasion pour la commenter et apporter ma propre
contribution a la réflexion ainsi amorcée'.
Le texte publié¢ par le Journal des psychologues me parait en effet intéressant mais
insuffisant. Il est intéressant car il pointe avec justesse les dérives parfois observées
dans I'usage du QI par certains psychologues, certains médias, certains services admi-
nistratifs et, plus généralement, par les différents usagers de I’examen intellectuel de
I’enfant (dans la suite, le terme usagers référera a cet ensemble d’utilisateurs poten-
tiels du concept de QI). Cette contribution a la réflexion est utile et j’en partage
I’analyse. Elle est cependant a mon avis insuffisante car elle ne questionne pas assez
clairement la pertinence méme de la notion de QI dans I’état actuel de nos connais-
sances sur l'intelligence. C’est moins le concept de QI qui est mis en cause, que ses
utilisations. Certaines des faiblesses du concept sont certes mentionnées, mais la posi-
tion des auteurs reste sur ce point ambigué car ils affirment en méme temps avec
force que « le QI, qui a bientdt 100 ans est devenu une donnée scientifique et sophis-
tiquée, une source exceptionnelle d’informations privilégiées pour le psychologue ».
Si I’on suit les auteurs, le probleme semble venir surtout de la mauvaise compréhen-
sion qu’ont les usagers de la notion. Cette analyse les conduit a revendiquer d’étre les
seuls a pouvoir faire usage du QI et d’avoir le droit de refuser de le communiquer.
Je pense pour ma part que les instruments d’évaluation de I'intelligence permettent en
effet aujourd’hui aux psychologues bien formés de tirer des informations scientifiques
d’une grande richesse sur Iintelligence, mais que le concept de QI n’est plus adapté
pour rendre compte de cette richesse et qu’il devrait donc étre abandonné, y compris
par les psychologues.
Commengons par le probléme soulevé par les représentations erronées que véhicule
le QI chez les usagers. Il n’est pas évident que ce probléeme de communication puisse
étre facilement résolu en expliquant mieux la notion. En caractérisant I'intelligence
d’une personne par un indicateur chiffré unique, le QI préte en effet le flanc a des
inférences sur I'intelligence et sa mesure qui sont certes erronées mais au fond assez
compréhensibles. En voici deux exemples.

Un groupe de spécialistes de I’examen psychologique et intellectuel de I’enfant

De Pinconvénient de résumer I’évaluation
par un chiffre unique

L’utilisation d’un indicateur unique suggere que l'intelligence est une fonction uni-
taire, dont 'efficience peut étre caractérisée de fagon globale. Cette représentation est
depuis longtemps celle du sens commun et c’est aussi celle qui a inspiré, il y a un
siecle, la construction de I’échelle métrique Binet, la notion globale d’age mental, le
calcul du quotient intellectuel par Stern en divisant cet 4ge mental global par 1’dge

1. Je remercie Michel Huteau, Roger Lécuyer et Claire Meljac des critiques et suggestions qu’ils ont bien voulu
faire a une version précédente de ce texte.
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chronologique, et ’extraction d’un facteur général d’intelligence par Spearman. Il est
fréquent, dans I’histoire des sciences, que les recherches s’appuyant au départ sur un
concept du sens commun en modifient progressivement les attributs. C’est ce qui s’est
passé pour le concept d’intelligence. La représentation unidimensionnelle et globale
de cette fonction est maintenant abandonnée car les recherches ultérieures ont toutes
conduit au fractionnement du concept.

Dans le cadre de I'approche factorialiste, une évolution longue et laborieuse a abouti
a un modele hiérarchique a trois niveaux dans lequel s’articulent un facteur général
d’intelligence, des facteurs de groupe larges correspondant a différents aspects de
I'intelligence (fluide, cristallisée, visuo-spatiale, etc.), dont chacun se subdivise en fac-
teurs de groupe plus étroits. Il subsiste bien un facteur général, dont le rdle est tres
important, mais celui-ci n’est plus quune des dimensions sur lesquelles les perfor-
mances varient dans les taches intellectuelles.

Dans le cadre de I’approche qui s’est appuyée sur la construction d’échelles de
mesure de I'intelligence, le fractionnement a été initié par la séparation introduite par
Wechsler entre une sous-échelle dite verbale et une sous-échelle dite de performance.
Le fractionnement a continué avec la distinction introduite par A. et N. Kaufman,
dans le K-ABC, entre des sous-échelles relatives aux types de processus mentaux sol-
licités (séquentiels versus simultanés) et une sous-échelle relative aux connaissances. 11
s’est amplifié plus récemment avec la distinction introduite, dans la WISC-1V, entre
quatre sous-échelles donnant lieu a quatre indices correspondant aux quatre grandes
dimensions mises en évidence par I’analyse factorielle des sous-tests. Ces indices per-
mettent de distinguer des aspects de I'intelligence qui étaient auparavant confondus
dans le QI verbal (Ia compréhension verbale et la capacité de la mémoire de travail)
ou dans le calcul du QI performance (le raisonnement perceptif et la vitesse de traite-
ment).

Dans la construction des échelles de mesure, le fractionnement du concept
d’intelligence a d’abord été assez global et inspiré par I’expérience clinique, comme ce
fut le cas chez Wechsler pour la distinction verbal/performance, mais il tend a
s’appuyer de plus en plus sur les apports de ’analyse factorielle et de la psychologie
cognitive, comme dans les derniéres révisions du K-ABC et de la WISC-IV. Le pas-
sage d’une conception unitaire & une conception multidimensionnelle de I'intelligence
est donc une tendance lourde qui caractérise 1’évolution des idées au cours du siecle
qui nous sépare de I'invention du premier test d’intelligence. Le maintien d'une forme
d’évaluation de I'intelligence qui se traduit par un indicateur unique n’est pas la pra-
tique la plus propice a faire saisir cette évolution aux usagers.

De Pinconvénient d’utiliser un indicateur
qui ressemble a2 un nombre sans en avoir toutes les propriétés

L’utilisation de données chiffrées telles que 97 ou 121, pour rendre compte dune
mesure de l'intelligence suggere en outre, seconde inférence trompeuse, que cette
mesure a toutes les propriétés des nombres. En réalité, le niveau de mesure le plus
puissant sur lequel les psychologues puissent fonder leurs évaluations de I'intelligence
est le niveau ordinal : ils savent ordonner les sujets en fonction de leurs performances
dans les tests d’intelligence (nombre d’items réussis) et ils savent aussi ordonner les
items de ces tests en fonction de leur niveau de difficulté (nombre de sujets qui réus-
sissent chaque item). Depuis Wechsler, le QI d’un sujet ne traduit rien d’autre que le
rang auquel sa performance le situe dans son groupe d’age. Les différents arrange-
ments qui permettent de passer de ce simple rang a un nombre tel que 97 ou 121 rele-
vent de commodités qui n’ont rien a voir avec les propriétés de I'intelligence. Le pre-
mier, celui qui correspond au passage du score brut au score standard dans les
échelles de Wechsler, consiste a s’appuyer sur la forme normale de la distribution des
scores dans I’échantillon d’étalonnage pour transformer ceux-ci en écarts réduits.
C’est ce qui permet ensuite de les traiter comme s’ils constituaient une échelle
d’intervalle. Mais la forme «normale» de la distribution des scores dans
I’échantillon d’étalonnage, sur laquelle on s’appuie pour faire cette manipulation,
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n’est pas une propriété de I'intelligence. Elle est seulement la forme que les construc-
teurs de tests tentent généralement de donner a la distribution des scores a leur test
en faisant une répartition appropriée des niveaux de difficulté des items. Les objectifs
visés par cette manipulation sont de 1'ordre de la commodité (meilleure discrimina-
tion aux extrémes de la distribution, possibilité d’utiliser les techniques statistiques
qui présupposent la normalité de la distribution, etc.). Le second arrangement, celui
qui permet de passer des scores standard au QI, est un changement d’échelle visant a
donner a la distribution des scores totaux une moyenne de 100 et un écart type de 15.
Wechsler y avait eu recours pour que les nombres auxquels aboutissait la mesure
soient du méme ordre de grandeur que ceux auxquels étaient habitués les psycholo-
gues qui utilisaient des échelles ou on calculait un QI de type Stern (quotient de I’age
mental sur I’dge chronologique, comme on I'a rappelé plus haut, multiplié par 100
pour éviter les décimales). Cette pratique a été conservée depuis.

Vouloir expliquer aux usagers la signification réelle du nombre que le psychologue
utilise lorsqu’il leur communique un QI serait donc une entreprise ardue. La solution
la plus raisonnable pour ce faire serait de s’appuyer sur la seule propriété solidement
fondée a laquelle renvoie ce nombre, c’est-a-dire le rang auquel la performance du
sujet le classe dans son groupe d’dge (en précisant les marges de I'incertitude due a
Ierreur de mesure). C’est une information qui a en outre 'avantage de pouvoir étre
facilement comprise par tout le monde. Mais dans ce cas, a quoi a servi tout le détour
consistant a passer par un QI ? Ne pourrait-on pas en rester, y compris pour le psy-
chologue, au niveau de mesure qui peut étre scientifiquement justifié ?

Deux solutions pour dissiper les malentendus

Les exemples de ce genre de malentendus sur la signification du QI pourraient étre
multipliés. Ils montrent que toutes les conditions sont réunies pour que I'usage du QI
entretienne une conception de I'intelligence qui correspond encore aux représenta-
tions du sens commun mais qui, du point de vue scientifique, est dépassée. Compte
tenu de la difficulté dans laquelle se trouveraient les psychologues s’ils devaient réel-
lement expliquer aux usagers pourquoi ni 'intelligence ni sa mesure ne correspondent
aux apparences que véhicule le QI, il ne reste que deux solutions pour régler le pro-
bléeme. La premiere est de réserver I'usage du QI aux psychologues, seuls capables,
par la formation qu’ils ont regue, d’interpréter et d’utiliser a bon escient une notion
aussi complexe et aussi trompeuse. La seconde est d’abandonner la notion et de la
remplacer par d’autres plus appropriées aux conceptions actuelles de I'intelligence et
de son évaluation.

Le texte publié par le Journal des psychologues me parait plaider pour la premicre de
ces deux solutions. Je comprendrais que les psychologues restent attachés au QI si, en
dépit de ses inconvénients, cette notion leur offrait des avantages irremplagables. Est-
ce bien le cas ? Perdrait-on de I'information en utilisant des concepts plus appropriés
a la prise en compte du caractére multidimensionnel de I'intelligence et plus respec-
tueux du niveau ordinal de la mesure effectuée ? C’est ce qui se pratique depuis long-
temps lorsqu’on utilise des batteries factorielles. Le profil obtenu en caractérisant la
performance du sujet par son rang dans I’échantillon de référence pour chacun des
facteurs de I'intelligence restitue le caractére multidimensionnel de celle-ci et colle au
plus prés du niveau réel de la mesure effectuée. La forme du profil renseigne sur les
avances et retards dans les différents aspects de I'intelligence et I « altitude » du pro-
fil renseigne sur le niveau général des performances lorsqu’elles sont suffisamment
homogenes pour qu’il y ait un sens a le faire. Ce type d’évaluation analytique fondé
sur le « scatter » est aussi pratiqué depuis longtemps par les psychologues qui utili-
sent des échelles d’intelligence de type WISC, avec toutefois I'inconvénient que ce
profil était jusqu’ici basé sur des sous-tests spécifiques issus d’un échantillonnage tres
empirique des taches intellectuelles et non sur les grandes dimensions de I'intelligence
répertoriées depuis. L’évolution amorcée dans la WISC-IV, qui permet de calculer
des indices de performance dans chacune des quatre grandes dimensions distinguées
dans 1’échelle, va dans le bon sens et devrait fournir des bases plus solides a cette
démarche.
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On m’opposera peut-étre que le méme résultat pourrait étre obtenu en augmentant le
nombre de QI distincts. Les versions précédentes de la WISC permettaient déja de
distinguer un QI verbal et un QI de performance. La WISC-1V aurait pu permettre
de calculer, pourquoi pas, quatre QI distincts. Les auteurs de la révision de I’épreuve
n’ont pas suivi cette voie et je pense qu’ils ont eu raison. Ce type d’utilisation de la
notion de QI la viderait du sens qu’elle avait a ’origine et ne ferait donc qu’accroitre
encore la confusion.

La WISC-IV laisse néanmoins la possibilité de calculer un QI global dont il est dit
qu’il peut alors &tre considéré comme une estimation du facteur général. Il est effecti-
vement nécessaire qu’une évaluation du facteur général figure dans une évaluation
multidimensionnelle de I'intelligence, mais je ne pense pas que le QI global en soit la
meilleure estimation. La raison en est simple. Dans une analyse factorielle, le score en
facteur général est une moyenne pondérée des scores dans les différents tests de la
batterie, chacun étant affecté d’un poids correspondant a I'importance de sa satura-
tion par le facteur général. Le QI par contre est une somme non pondérée des scores
dans les différents sous-tests de I’échelle. Autrement dit, dans le calcul d’un QI, tous
les sous-tests interviennent avec le méme poids bien que leurs saturations en facteur
général soient assez variables. Les auteurs de la révision du WISC-IV sont donc res-
tés a mi-chemin dans I’évolution qu’ils ont amorcée : ils ont adopté la logique facto-
rielle pour le calcul des indices correspondant aux facteurs de groupe, mais sont res-
tés dans la logique du QI, qui n’est pas la plus appropriée, pour I’évaluation du
facteur général.

En résumé, le QI est certes un concept qui est souvent mal compris mais c’est aussi
un concept qui n’est plus vraiment adapté aux connaissances scientifiques actuelles
sur I'intelligence. Au cours du siécle qui nous sépare des premicres tentatives de
mesure de l'intelligence, on est progressivement passé d’une conception unidimen-
sionnelle et globale de I'intelligence a une conception multidimensionnelle et plus
analytique. Bien adapté a 'opérationnalisation de la premiére de ces deux concep-
tions, qui était et reste encore celle du sens commun, le QI ne I'est plus a
I'opérationnalisation de la seconde. C’est la raison pour laquelle je pense que la solu-
tion des problémes soulevés par les signataires du texte publi¢ dans le Journal des
psychologues passe plutdt par I'abandon du QI. Cette évolution ne peut probable-
ment &tre que progressive, ne serait-ce que par ce qu’elle suppose une évolution préa-
lable, ou au moins paralle¢le, des instruments d’évaluation et des modes de quantifica-
tion qui leur sont associés, mais il me semble qu’elle est maintenant nécessaire.

Jacques LAUTREY
Professeur émérite a I'université Paris-Descartes.
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Avant-propos... encore P’ Autisme !

Depuis sa création, A.N.A.E. est résolument situé dans le champ des troubles du
développement et des apprentissages et dans une présentation moderne et adaptée pour
tous les secteurs des professionnels de I'enfance, médicaux, paramédicaux, éducatifs.

En France, la place de I’autisme est, depuis de nombreuses
années, et continue a étre particuliérement «sensible». C’est
pourquoi ’Equipe de Rédaction a consacré depuis plus de
quinze ans une grande énergie sur cette pathologie :

e pour apporter régulierement les données scientifiques les
plus actualisées sur le repérage, le diagnostic, 1’évaluation
et les prises en charges précoces ;

e pour promouvoir les travaux des quatre ou cinq équipes
de médecins, de psychologues, de chercheurs et d’éducateurs
qui pendant ces longues années ont travaillé et bataillé
contre les obscurantismes et un inacceptable gachis humain ;
e pour soutenir ouvertement la lutte des associations d’usa-
gers et de parents contre les corporatismes de certaines
castes médicales, mais aussi la lacheté de myriades de poli-
tiques et de «stratifs» de I’Etat frangais, insensibles a la dou-
leur et a I’exclusion sociale des patients et de leurs familles.

En quinze années donc, ce sont :

e plus de 80 experts frangais mais aussi internationaux qui
ont apporté leurs contributions scientifiques, publiés au
long cours dans les pages d'A.N.A.E. ;

e plusieurs numéros spéciaux et hors-série ont été édités.

A ce jour deux dossiers sont disponibles, que nous met-

tons a votre disposition (voir ! et en pages 151 et 208) :

o « Textes fondamentaux en autisme », revue de la littéra-
ture internationale (31 experts) ;

o « Stratégies éducatives en autisme ». Ce hors-série est
congu pour présenter sept ou huit méthodes éducatives
aux équipes de pédopsychiatrie, aux enseignants et éduca-
teurs spécialisés, aux structures d'accueil des enfants autis-
tes (CAMSP-SESSAD, RASED, classes d'intégration,
Clis...). Ce cahier papier privilégie "approche « démons-
trative, pratique et opératoire », par la présentation en
cassette vidéo de 6 scéances de travail « éducateur-
autiste » (26 minutes).

L'actualité des dix derniers mois montre que la lutte des
autistes continue au quotidien :

1/d'abord, la France est condamnée par le Conseil de
I'Europe pour violation des articles 15, 17 et E de la
Charte sociale révisée, notamment aux motifs suivants :

e La France utilise une définition restrictive de l'autisme
par rapport a celle de 'OMS ( cela condamne cette « Classifi-
cation » de la pédopsychiatrie franco-frangaise, créée de toute
piéce et qu'aucun autre pays européen n'a cru devoir retenir) ;
e la non-scolarisation des enfants autistes gravement
discriminés a ce titre ;

¢ l'insuffisance chronique des structures pour adultes.

2 / récemment, la saisine du Conseil Consultatif d'Ethique
par plusieurs associations de parents ; au motif que « les
traitements des personnes autistiques par les méthodes de
la psychiatrie psychanalytique... sont obsolétes et aban-
données depuis de nombreuses années... » (dans les autres
pays).

3/ voici un mois, condamnation du CHS St Jean de Dieu
(établissement psychiatrique) par le Tribunal administratif
de Lyon pour absence de structure éducative dans les
services.

Aussi...
e Pour que se développe I’accueil des enfants dans des struc-
tures éducatives dignes de I’état actuel des connaissances ;

e Pour que soit enfin modernisée, au plan national, la for-
mation des médecins pédo-psychiatres, particulierement
par les apports de la neurologie insuffisamment ou pas du
tout enseignée pendant trois décennies ;

e Pour que soient rapidement dispensées aux enseignants
les formations pratiques nécessaires a la prise en charge de
ces éléves autistes ;

e Pour vous permettre de mettre a jour vos connaissances
en complétant votre documentation.

e Pour que vous-méme, puissiez mettre a la disposition
du plus grand nombre de « Professionnels de I’Enfance »
les données scientifiques et pédagogiques nouvelles qui
ont fait leurs preuves... nous avons inversé nos publica-
tions 2 pour livrer au plus vite les travaux de deux équi-
pes universitaires en psychologie, qui se sont appuyées
sur des Associations de Parents pour éviter des dérives
« théoriques » :

e | « Institut de Psycho de Paris » ouvre une voie tout a fait
originale aux prises en charge et aux accompagnements
précoces au travail. Ce programme peut bouleverser le pay-
sage car il replace I'autiste dans la cité, le libére du carcan
vertical d’une certaine pédopsychiatrie, et cotite bien moins
cher que I’hopital de jour, lui rend son identité sociale et
économique,

e la Fac de psycho de Lille 2, nous livre a 'occasion des
Journées de I’Autisme, une méthode éducative complémen-
taire aux programmes déja connus (voir « Stratégies édu-
catives en autisme »'). Elle permettra d’élargir « I'offre de
soins éducatifs »... qui doit maintenant « complémenter »
de maniere indispensable 1’offre de soins médicaux impuis-
sante a apporter a elle seule une réponse pertinente a
l’autisme !

Patrick de GAVRE
Directeur de la Publication

1. Voyez en pages 151 et 208 comment compléter votre documentation en acquérant deux Hors-Série d’A.N.A.E. : éditez le bon de commande avec

une réduction spéciale de 70 % sur http://anae-revue.com

2. Dans le cadre de 'abonnement au volume 17 - Année 2006, un nouveau dossier sera édité, qui rapportera plusieurs expériences et modalités
d’organisation de dépistage et de coordination européennes en santé publique.
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APPROCHE NEUROPSYCHOLOGIQUE DES APPRENTISSAGES CHEZL'ENFANT

La personne avec autisme dans la Cité :
développement précoce et intégration sociales

Journée scientifique du 23 octobre 2004

organisée par I'Institut de Psychologie, Université René-Descartes, Paris 5
(Laboratoire de psychologie clinique et psychopathologie)
et le Cabinet de Psychologie ESPAS-IDDEES,
en partenariat avec la Fédération « Autiste sans frontieres »
et avec le soutien de la Fondation de Mécénat d’Entreprise France Télécom,
la Fondation de France, le Ministére de la Recherche, ’ARAPI

Vous souhaitez :

ex Compléter vos connaissances personnelles...
e Fournir une documentation moderne et fiable a vos collaborateurs...

e Diffuser, faire diffuser chez les Professionnels de I’Enfance et de
I’Adolescence. cette importante « Documentation Scientifique et Pratique »

Jusque fin décembre 2005 ou épuisement des stocks, nous mettons a votre disposition ces deux « Hors Série » :

« Textes fondamentaux en autisme »
est une large revue de la littérature internationale regroupant les textes de 31 experts,

« Stratégies éducatives en autisme »
Ce hors-série est congu pour présenter aux équipes de pédopsychiatrie, aux enseignants et éducateurs spécialisés, aux
structures d’accueil des enfants autistes (CAMSP - SESSAD, classes d’intégration, Clis...) sept ou huit méthodes éduca-
tives. L’approche « démonstrative, pratique et opératoire », est privilégiée car six des articles sont complétés par la pré-
sentation, en document vidéo joint, d'une séance de travail « éducateur-patient autiste » (cassette vidéo de 26 minutes).

Vous pourrez acquérir ces deux ouvrages avec une réduction spéciale de 70 % :
Pour cela rendez-vous sur le site d’A.N.A.E. pour y éditer le bon de commande « Spécial Autisme »

http.//www.anae-revue.com
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Les dysfonctionnements interactifs

et moteurs

chez des bébés agés de 4 a 6 mois
ultérieurement diagnostiqués autistes :
Analyses a partir des films familiaux
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RESUME : Les dysfonctionnements interactifs et moteurs chez des bébés dgés de 4 a 6 mois
ultérieurement diagnostiqués autistes

L’article présente une étude préliminaire sur les dysfonctionnements précoces interactifs et
moteurs chez neuf bébés agés de 4 a 6 mois et ultérieurement diagnostiqués autistes. Ces bébés
sont comparés a quatre bébés normaux de méme age. L’évaluation des comportements observés
sur les films est réalisée a I’aide d’une échelle originale, I’échelle d’évaluation de I'interaction et de
la motricité (EECIM) utilisée dans I’analyse de cinq situations sélectionnées qui impliquent des
interactions sociales et une attention conjointe entre les personnes présentes et le bébé et une
situation montrant une activité motrice spontanée du bébé. Les résultats montrent que, compara-
tivement aux bébés normaux de méme age, les bébés ultérieurement diagnostiqués autistes ont
trés peu de contact visuel soutenu et orienté vers la personne, qu’ils ne sourient et ne vocalisent
que tres peu lors des appels et des interpellations de I’adulte. Leur regard se fixe essentiellement
sur la caméra. On note aussi une hypo-activité motrice attestée par de rares mouvements de coor-
dination main-pied-bouche. Alors que ces ¢léments évoquent les troubles du contact, de
Pattention partagée et la dysrégulation tonico-motrice observés dans le syndrome autistique, les
résultats de cette étude doivent étre confirmés aupres d’un échantillon plus conséquent incluant
notamment un groupe de bébés présentant un retard mental. Cette recherche montre a nouveau
Iintérét des films familiaux dans l'identification et la prévention des troubles précoces de
I’autisme.

Mots clés : Bébé ultérieurement diagnostiqué autiste — Film familial — Interaction — Attention
conjointe — Motricité.

SUMMARY : Early interactive, joint attention and motor dysfunctionings in 9 infants aged from 4
to 6 months and furtherly diagnosed as autistics

This preliminary study was concerned with early interactive, joint attention and motor dysfunctio-
nings in 9 infants aged from 4 to 6 months and furtherly diagnosed as autistics compared with 4 nor-
mal infant matched on chronological age. Assessment of specific behaviours was performed with an
original scale, the Interactive Motor Evaluation Scale (IMES) that was used to analyse 5 selected
types of social situations (for example, surname call, « coucou ») implying some infant responses
such as visual contact, smiling and vocalizing and 1 of spontaneous motility (when the infant was

‘ Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en octobre 2004 ‘
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alone and sit down in a baby-relax) specifically identified on home movies. Results show evidence
that, contrarily to normal infants, infants furtherly diagnosed autistics exhibited rare visual contact
with person, did not smile and vocalize simultaneously in direction to the cameraman and arrounding
persons. Their look was focalised on only camera. Moreover, they had rare coordinated motor spon-
taneous movements autocentered to their own body. While these behaviours were evocator of contact
disorders, shift attention abnormalities and tonico-motor dysregulation noted in autistic syndrome, it
was necessary to complete this research in increasing the sample and in including infants with mental
retardation. Again, these preliminary observations in infants aged from 4 to 6 months show evidence
of the interest of home movies as a research and clinical material for identification and prevention of
early manifestations in autism.

Key words : Infant furtherly diagnosed as autistic — Home movies — Interaction — Joint attention
— Motricity.

RESUMEN : Alteraciones interactivas y motoras precoces de 9 bebés de 4 a 6 meses de edad
diagnosticados mds tarde como autistas

Presentamos aqui los primeros resultados de un estudio sobre las alteraciones interactivas y motoras
precoces de 9 bebés de 4 a 6 meses de edad que mds tarde, fueron diagnosticados como autistas.
Estos bebés han sido comparados a 4 bebés de misma edad y de desarrollo normal. Los comporta-
mientos han sido observados y analizados a partir de videos familiares y a partir de la escala de eva-
luacion del comportamiento interactivo y motor (EEECIM ). Cinco situaciones han sido selecciona-
das a partir de los videos familiares. Estas situaciones muestran momentos de interaccion social y
une atencion conjunta entre adultos y bebés y momentos de motricidad espontdnea del bebé.

Los resultados muestran que los bebés que fueron diagnosticados autistas y en comparacion con los
bebés normales tienen una mirada y una orientacion visual escasa, una falta de sonrisa y de comuni-
cacion por la voz y una falta de respuesta cuando se les llama (fijan con atencion la camara video).
Se destaca también poca coordinacion mano-pié-boca. Asi, estos resultados muestran trastornos del
contacto social, de la atencion conjunta y de la regulacion tonico-motriz que se observan en el
sindrome del autismo.

Estos resultados seran confirmados a partir de un estudio con mayores grupos de bebés e incluyendo
un grupo de nifios con retraso mental.

Esta investigacion muestra el interés de los videos familiares para identificar signos precoces de
autismo y también prevenir los trastornos secundarios del autismo.

Palabras clave : Bebés diagnosticados como autistas — Videos familiares — Interaccion —

Atencion conjunta — Motricidad.

rait durant les deux premicres années de vie. Il se

caractérise par des difficultés a établir des interac-
tions et des relations sociales, & communiquer par les ges-
tes et la parole, et par des comportements stéréotypés et
des activités restreintes et ritualisées. Phillips ez al. (1992)
et Tantam (1992) ont montré la difficulté voire 'incapacité
des enfants autistes a utiliser le regard pour interagir avec
autrui et pour s’adapter a I’environnement. Les enfants
autistes ne regardent pas systématiquement et réguliére-
ment les yeux des autres. Ainsi, la direction du regard
d’autrui (la ligne du regard) n’étant pas pergue par I’enfant
comme une indication de lintention d’autrui (Baron-
Cohen et al., 1997), elle ne peut pas étre exploitée comme
source de connaissance de I'autre. Les enfants sont privés
ainsi d’un moyen d’information important sur les états
psychiques d’autrui tels que la perception d’un but a
atteindre (regarder le bout du chemin), ’attente d’une per-
sonne (regarder vers la porte d’entrée) et le désir d'un objet
(regarder un objet convoité¢). De méme, pour Charman
(1997, 1998) et Charman et al. (1997, 1998), ’absence de
pointage et de regards déclaratifs tout comme I’absence de
comportements d’amorce d’attention conjointe seraient
défaillants et caractéristiques de I’autisme. Ces problémes
de contact visuel peuvent étre dus a des troubles de la per-
ception du mouvement : les enfants autistes auraient
notamment des difficultés précoces a analyser les déplace-

L’autisme est un trouble du développement qui appa-

ments des yeux d’autrui, a identifier la dynamique des
expressions faciales et des gestes des autres personnes
(Gepner, 2001). D’autres travaux ont montré les difficultés
des enfants autistes a reconnaitre la voix des personnes
familiéres ou non (Boucher et al., 2000) et a identifier les
émotions qui y sont liées (Hobson, 1993). Toutes ces parti-
cularités pourraient affecter globalement I’engagement
social des bébés a devenir autistique (Wimpory et al.,
2000).

Les troubles fonctionnels de la motricité des enfants autis-
tes ont été décrits depuis longtemps (Ornitz et al., 1977 ;
Damasio et Maurer, 1978) du point de vue neurologique.
Ces auteurs soulignaient les problemes de coordination
sensori-motrice et du tonus mais ceux-ci n’étaient pas sys-
tématiquement retrouvés chez tous les enfants. Des études
plus récentes analysent ces troubles sous les angles percep-
tivo-moteurs et mettent en exergue la maladresse motrice.
Celle-ci peut étre comprise comme relevant d’un trouble
des fonctions exécutives soulignant le défaut de program-
mation et d’exécution des séquences de gestes pour
atteindre un but (Hughes et al., 1994). Et, parmi les pro-
cessus des fonctions exécutives, I'un semble le plus affecté
dans le domaine de la motricité : il s’agit de ’anticipation
motrice qui participe a la programmation des mouve-
ments. Ainsi, Schmitt et al. (2001) montrent les difficultés
d’anticipation des enfants lors de la prise d’un objet dans
une épreuve de délestage impromptu. Rinehart et al.
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(2001) montrent aussi que les enfants autistes ont une
absence d’anticipation lors de la préparation d’'un mouve-
ment, particularité qui semble refléter un dysfonctionne-
ment de la région fronto-striatale du cerveau.

LES SIGNES PRECOCES
ET PRECURSEURS
DE L’AUTISME

Ces derniéres années, de nombreuses recherches rétrospec-
tives et prospectives ont tenté d’identifier les dysfonction-
nements précoces dans la pathologie autistique. Elles ont
fait apparaitre des signes concernant tous les secteurs du
développement psychologique (Sauvage et al., 1987;
Hameury et al., 1990 ; Adrien et al., 1991 a, 1992 ; Malvy
et al., 1999). Wimpory et al. (2000) ont réalisé une étude
sur l’engagement social précoce des enfants atteints
d’autisme a partir d’entretiens rétrospectifs avec leurs
parents. Les résultats montrent les limites et la pauvreté de
I’engagement social des enfants vis-a-vis des personnes,
que cette relation soit directe ou médiatisée par des objets.
Si les études prospectives sont plus rares, elles révélent
cependant elles aussi des troubles précoces dont les mani-
festations se modifient au cours du temps, et des dysfonc-
tionnements qui ne portent pas seulement sur la communi-
cation mais aussi sur d’autres fonctions telles que la
motricité, ’attention. Ainsi, Malvy et al. (1999) montrent
quun groupe d’enfants autistes agés en moyenne de
13 mois et présentant un retard modéré de développement
se distingue d’un groupe d’enfants retardés mentaux sans
autisme de méme age moyen et de méme degré de retard
par Pexistence de stéréotypies, de difficultés de contact
corporel, d’anomalies du tonus et d’une intolérance au
changement et a la frustration. De méme, Baron-Cohen
et al. (1996, 1997) ont recherché a I'aide de la Checklist for
Autism in Toddlers (CHAT) s’il existait des indicateurs
comportementaux chez des enfants 4gés de 18 mois a
risque d’autisme (41 dans leur étude) en les comparant a
des enfants tout-venant et sélectionnés au hasard (50). Ils
montrent que parmi les enfants du groupe a risque, ceux
qui ne présentent pas de geste du pointage proto-déclaratif
et de jeu de « faire semblant » présentent quelques mois
plus tard (a 30 mois) un trouble autistique avéré.

LES DYSFONCTIONNEMENTS PRECOCES
D’INTERACTION,
D’ATTENTION CONJOINTE
ET DE LA MOTRICITE
A PARTIR DES FILMS FAMILIAUX

Intérét de Dutilisation des films familiaux

L’étude rétrospective et prospective du développement de
I’enfant au cours des premieres années de vie est difficile.
Les questionnaires, les entretiens portant sur Ianamnése
donnent des indications certes intéressantes mais qui res-
tent dépendantes des capacités de mémorisation des
parents et de leurs possibilités de rappel de souvenirs sou-
vent marqués d’affects douloureux. Il existe ainsi une
grande variabilité interfamiliale dans [Iévocation de

I'histoire du développement précoce des enfants. De
méme, les études de suivi des enfants sont pénalisées par
les pertes des sujets de la population. Aussi, pour contour-
ner ces difficultés, différentes équipes de chercheurs ont
depuis quelques années eu recours aux films familiaux.
Ces films, réalisés par les parents, présentent des événe-
ments de la vie familiale auxquels participe I'enfant qui
ultérieurement présentera un trouble autistique. L’obser-
vation et ’analyse des dysfonctionnements précoces liés a
l’autisme a partir de ces films est plus facile et objective,
méme s’il existe d’'un film a l'autre et sur un méme film
une grande variabilité sur les contenus et les qualités tech-
niques d’enregistrement. Cependant, les appareils de plus
en plus perfectionnés (caméscope numérique) permettent
de recueillir des images d’excellente qualité qu’il est pos-
sible de traiter numériquement pour une analyse plus fine
des comportements (Gattegno et al., 1999 b, 2000 a,
2000 b, 2001). Ainsi, de plus en plus de recherches centrées
sur les troubles précoces dans I'autisme utilisent actuelle-
ment ce matériel d’étude.

Troubles précoces de l'interaction
et films familiaux

Les premiéres recherches utilisant les films familiaux
ont montré essentiellement des dysfonctionnements de
I'interaction meére-enfant (Massie et al., 1977 a, 1977 b,
1978) et du développement cognitif (Rosenthal er al.,
1980 ; Losche, 1990) deés les premiers mois de vie. Les
résultats des premiers travaux réalisés en France mon-
traient I’existence d’anomalies dans les domaines non seu-
lement de l'interaction et de la communication (Mazet,
1990), mais aussi dans ceux de la perception, de I’attention
et de la motricité (Sauvage et al., 1988). Les travaux plus
récents confirment et affinent ces résultats. Adrien et al.
(1991 b, c; 1993) mettent en évidence chez des enfants
agés de moins de 1 an, en les comparant a des enfants nor-
maux, des difficultés dans les interactions, une pauvreté ou
une absence de sourire, des mimiques expressives rares,
une attention visuelle et auditive difficile & capter et une
hypotonie. Osterling et Dawson (1994) analysent les films
familiaux d’enfants autistes au cours du premier anniver-
saire en les comparant a des enfants normaux et retardés
mentaux. Elles mettent aussi en évidence des difficultés
d’interaction et d’attention conjointe qui se manifestent
plus particulierement par quatre signes fondamentaux :
1/ ne montre pas les objets ; 2/ ne regarde pas les autres
personnes ; 3/ne s’oriente pas a I’appel du prénom et
4/ ne pointe pas du doigt. Bernabei et al. (1998) consta-
tent des particularités dans les échanges avec autrui et
dans la communication en soulignant les problémes
d’attention conjointe gestuelle. De méme, dans une étude
plus récente, Werner et al. (2000) mettent en évidence deux
conduites qui permettent de différencier des enfants autis-
tes d’enfants normaux, entre les ages de § et 10 mois. Les
enfants autistes s’orientent difficilement a I’appel du pré-
nom et regardent moins les autres personnes lorsqu’ils
sourient. Maestro et al. (1999) mettent en évidence les
signes précoces qui concernent les compétences sociales,
émotionnelles et cognitives et décrivent des formes clini-
ques d’autisme déterminées par I’dge d’apparition des pre-
miers signes.
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Troubles précoces d’attention conjointe
et films familiaux

Gattegno et al. (1999 a, b; 2000 a, b) et Gattegno (2001)
ont mis en évidence des particularités des comportements
d’attention conjointe en réponse chez les enfants autistes
a 11-12 mois avec et sans retard mental associé¢, en les
comparant a des enfants retardés et normaux appariés
par 4ge et par niveau de développement. Ainsi, les
enfants autistes ayant un retard mental associé se caracté-
risent par une pauvreté dans l’utilisation des comporte-
ments d’attention conjointe ; les enfants autistes n’ayant
pas de retard mental associé se caractérisent par une
grande variabilit¢ dans l’utilisation des comportements
d’attention conjointe. De plus, ils présentent des difficul-
tés a maintenir de maniére prolongée des comportements
leur permettant de répondre a [attention conjointe
d’autrui. Une découverte importante est que 1’absence de
pointage gestuel déclaratif ne semble pas étre un signe
précoce caractéristique et spécifique des enfants autistes.
D’une part, les enfants autistes de I’étude peuvent faire
preuve de pointage mais cette conduite est variable dans
son expression et dans sa forme et d’autre part, les
enfants retardés sans autisme ne présentent pas du tout
de conduites de pointage a I'’dge de 11-12 mois. En
revanche, ces derniers vont présenter ces conduites de
pointage a 1’age de 20-24 mois alors que chez les enfants
autistes, on ne les observe plus. Il semble donc que la
spécificité diagnostique de 1’altération du geste de poin-
tage chez les autistes soit plutdt de nature développemen-
tale. En effet, une étude préliminaire réalisée par Bernard
et al. (2001, 2002) montre chez des enfants autistes agés
de 12 mois la présence de gestes relationnels (gestes
de contact corporel, de déclaration d’attention et
d’intention) mais une tendance générale a la diminution
voire a la disparition progressive ou rapide durant la
période de 12 mois a 36 mois. Cette tendance est mani-
feste surtout a partir de I’dge de 20 mois et se confirme
jusqu’a I’dge de 36 mois. La question est donc de savoir
8’1l existe des dysfonctionnements interactifs et relation-
nels précurseurs et plus précoces que ceux analysés jus-
qu’a maintenant et qui seraient en lien avec les perturba-
tions observées des I’dge de 10-12 mois.

Troubles précoces de la motricité
et films familiaux

Il existe peu de recherches objectives centrées sur les dys-
fonctionnements précoces de la motricité chez les enfants
autistes a partir d’'une analyse des films familiaux. Si les
études citées ci-dessus (Adrien et al., 1991, 1993) montrent
I’existence d’anomalies de la motricité et du tonus, elles
n’en détaillent pas finement les caractéristiques. Seul le
travail de Teitelbaum ez al. (1998) met en évidence des
dysfonctionnements précoces de la motricité et du mouve-
ment chez des enfants agés de 2 mois a 12 mois, qui ulté-
rieurement sont diagnostiqués autistes. Ils sont observés
deés les premiéres étapes du développement moteur des
bébés, dans tous les secteurs du fonctionnement corporel :
au niveau des mouvements de bouche, des postures (posi-
tions allongée, assise), lors du retournement du dos sur le
ventre, et lors du ramper et des premiers pas. Cette étude
qui met en évidence que l'autisme comporte aussi des

troubles précoces du développement et du fonctionnement
moteurs nous conduit a nous interroger sur le lien entre
ces troubles et les particularités de l’interaction et de
l’attention conjointe. Ainsi, Baranek (1999) souligne les
défauts a la fois de la sensori-motricité et des réponses
sociales des enfants autistes agés de 9 a 12 mois. Elle con-
clut que les procédures d’évaluation précoce des troubles
autistiques devraient inclure aussi bien les fonctions socia-
les que les fonctions motrices.

Problématique de la recherche et objectifs

La problématique de I’étude est de savoir comment cette
« constellation pathologique » qui regrouperait les trou-
bles de I'interaction, de I’attention conjointe gestuelle et de
la motricité se construit chez les enfants atteints d’autisme
durant cette période des trois premieres années. Comment
la gestualité de relation avec autrui, qui nait de la coordi-
nation de ces fonctions interactives et motrices et qui
dépend de capacités toniques et des coordinations motrices
fines et globales qui se mettent en place vers 1’dge de
4 mois va-t-elle s’élaborer ou se désorganiser au cours du
développement ? Quelle est la trajectoire de cette constella-
tion chez des enfants autistes dont le degré de retard men-
tal est différent ? Est-ce que cette constellation et sa trajec-
toire développementale sont retrouvées chez des enfants
retardés sans autisme ?

Il s’agit d’'une recherche réalisée a partir de I’analyse des
films familiaux et qui comprend trois études complémen-
taires : I'une (1) porte sur les troubles présumés et précoces
de l'interaction sociale, de I'attention conjointe et de la
motricité a la période d’age de 4 a 6 mois, 'autre (2) sur
les modes d’expression de ces troubles au cours du déve-
loppement par I’analyse des gestes relationnels entre les
ages de 12 mois a 36 mois et la troisieme (3) sur le lien
entre les troubles précoces des enfants et la trajectoire
développementale de leurs gestes relationnels.

Les objectifs sont de mettre en évidence a partir de
I’analyse des films familiaux I’absence ou la pauvreté des
comportements d’interaction et de motricité chez des
bébés agés de 4-6 mois qui sont ultérieurement diagnosti-
qués autistes, en les comparant a des enfants normaux et
des enfants retardés de méme age, et d’étudier la trajec-
toire évolutive de ces fonctions a travers I’étude des gestes
relationnels utilisés par ’enfant dans son environnement.
Il s’agira aussi de rechercher le lien entre les particularités
interactives et motrices observées chez des enfants autistes
agés de 4 a 6 mois et les gestes relationnels qu’ils utilisent
dans la période d’age de 12 a 36 mois.

En recherchant en quoi les enfants autistes se distinguent
des enfants normaux et des enfants présentant un retard
mental sans autisme, nous pensons dégager des spécificités
de dysfonctionnements précoces et de développement aty-
pique de I'autisme dans les modalités de l'interaction, de
l’attention conjointe et de la motricité. Nos hypothéses
sont que chez les enfants atteints d’autisme :

— il existe des dysfonctionnements trés précoces de
I'interaction, de I’attention conjointe et de la motricité ;

— il existe une perturbation de la gestualité relationnelle
qui se traduit notamment par une diminution voire une
disparition des gestes a visée communicative et interac-
tive ;
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— il existe un lien entre I’intensité et les caractéristiques de
ces dysfonctionnements précoces et les formes évolutives
de la gestualité relationnelle.

L’article présente les résultats préliminaires de la premiere
étude portant sur les bébés dgés de 4 a 6 mois.

POPULATION ET METHODES

Population

L’¢étude a jusqu’a maintenant porté sur ’analyse des com-
portements de 13 bébés agés de 4 a 6 mois. Parmi ces
13 bébés, 9 sont des enfants avec autisme et 4 ont un déve-
loppement normal (Reynaud, 2003).

Les enfants autistes de I’étude ont été recrutés par le cabinet
de psychologie ESPAS (D" M.-P. Gattegno) et le service de
pédopsychiatrie du CHU de Tours (P" C. Barthélémy,
D" F. Bonnet-Brilhaut). Les parents qui viennent consulter
pour un bilan intensif de leur enfant sont informés de
I'intérét clinique d’analyser le film familial de leur enfant
pour I’évaluation diagnostique et développementale. Lors-
qu’ils possedent un tel document, ils 'apportent au service
consultant et il leur est demandé s’ils acceptent aussi que ce
film fasse l'objet de I’¢tude en cours. Un formulaire
d’information et de consentement leur est donné. Dans le
compte rendu du bilan qui leur est adressé sont mentionnés
des éléments du document privé qu’ils ont confié, éléments
qui contribuent non seulement aux conclusions diagnosti-
ques mais aussi a ’élaboration du projet psycho-éducatif et
thérapeutique (Adrien, 1996, 2003). Toutes les familles qui
ont confié¢ un tel document portant sur la période 4 a
6 mois ont accepté qu’il fasse I'objet de la recherche.
Les diagnostics des troubles des enfants de ’étude ont été réa-
lisés a partir des critéres des classifications du DSM-IV et de
la CIM-10 et d’'une évaluation quantitative a partir de la
CARS. Celle-ci a été cotée soit apres I’observation de I'enfant
dans le cadre d’un bilan psychologique individuel, soit lors
d’une situation d’interaction libre avec d’autres enfants.
L’évaluation du développement effectuée a I’aide de tests
adéquats (Adrien, 2002), tels que I’échelle de Brunet-

Lézine, le PEP-R et les EDEI-R permet de déterminer les
quotients de développement.

Les enfants normaux ont été recrutés aupres des personnes
proches des cliniciens et chercheurs impliqués dans I’étude.
Leur niveau scolaire est normal.

Les films familiaux ont été copiés sur CD selon leur ordre
d’arrivée aux cliniciens et au Laboratoire de recherche
(Paris-5) : chaque enfant se voit ainsi attribuer un numéro
d’ordre d’évaluation (tableau 1).

Matériel d’étude : les films familiaux

Comme le film familial n’est pas un matériel construit
dans une perspective de recherche, il est difficile de trou-
ver des séquences similaires d’un film a I’autre permettant
un appariement strict pour une analyse comparative des
conduites présentées par tous les enfants. Certes, les tra-
vaux antérieurs de recherche (Adrien et al., 1991, 1992 ;
Malvy et al., 1999 ; Gattegno, 2001) ont mis en évidence
I’existence de plusieurs situations de la vie quotidienne
qui apparaissent trés fréquemment sur les films, telles que
les repas (allaitement ou biberon), les stations allongées et
assises (baby-relax), les premiers pas, le coucher, le bain,
les jeux interactifs (marionnettes), la lecture d’un livre
d’images avec dénomination et désignation réciproques
adulte-enfant, les promenades, la plage. Cependant, ces
situations restent assez différentes les unes des autres :
elles n’ont pas toutes la méme qualité technique et les
mémes plans d’image. Notre objectif est en effet de trou-
ver les situations filmées alliant les qualités de standardi-
sation, de plans d’image et contenant des interactions
bébé-adulte et des comportements moteurs spontanés.
Une premicre étude exploratoire sur 10 films nous a
conduits a identifier des situations d’interaction simple
mais trés riche et répondant a ces trois critéres. A la
période des premiers mois, il y a en effet deux situations
fréquentes et tres standard qui sont assez systématique-
ment filmées par les parents. Ces séquences qui sont
généralement de courte durée comportent des images et
des plans de bonne qualité, dont la précision et la clarté
permettent une analyse fine des comportements
d’interaction et de motricité de I’enfant. Il s’agit d’une

Tableau 1. Caractéristiques des enfants avec autisme et des enfants normaux
(le numéro affecté a chaque enfant correspond a I’ordre d’évaluation)

BEBES (n° par ordre AGE REEL (en années ;
d’inclusion dans 1’étude) DIAGNOSTIC mois) AD (en années ; mois) QD
1 Autisme 2:1 1:;5 77
2 Autisme 4.8 2:4 49
3 Autisme 4,7 2.7 65
4 Autisme 6;2 4;2 74
5 Autisme 2:6 1;8 67
6 D-Normal 5 GSM
7 D-Normal 6;6 CP
8 Autisme 3 2:3 75
9 Autisme 4:10 2:6 55
10 D-Normal 5 GSM
11 D-Normal 4 PSM
12 Autisme 5 3;6 84
13 Autisme 4,7 3:10 85
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part de la situation « interpellation » et d’autre part de la
situation « au repos ». La premiére est caractérisée de la
fagon suivante : I'adulte filme I'enfant qui apparait seul
sur I’écran et l'interpelle en I'appelant par son prénom,
émettant des sons et des bruits de bouche pour attirer son
attention. Les conduites habituelles du bébé ordinaire
sont alors composées d'une orientation de son regard (ou
non) dans la direction de la caméra, d’un sourire (ou
non), d’'une agitation motrice (secoue les bras, les jambes,
le buste, la téte), d'une recherche du maintien de
I'interaction (attestée par la durée de ’orientation vers
I’adulte, par des mimiques et des sourires).

Les films familiaux qui sont confiés par les parents sont
généralement en format VHS. Ils sont donc capturés sur
ordinateur a laide dun logiciel et d’une carte
d’acquisition vidéo. Les cédéroms sont conservés en toute
confidentialité. La création des cédéroms de recherche ser-
vant a I’analyse successive des différents films par le cota-
teur aveugle comprend deux étapes.

Dans un premier temps, le film familial de chaque bébé est
visionné sur ordinateur par le premier auteur de cet article
pour identifier et sélectionner toutes les séquences perti-
nentes a la recherche (interaction, attention conjointe et
motricité) qui correspondent aux ages de 4 a 6 mois. Ces
séquences constituent un « groupe bébé ».

Ensuite, cette méme personne copie tous les « groupes
bébé » ainsi constitués les uns a la suite des autres selon
leur ordre d’arrivée aux services cliniques, sur le CD
d’analyse. Ce CD est ensuite confié au cotateur aveugle,
second auteur de l'article, qui réalise les évaluations des
comportements.

Instrument de mesure :
I’échelle d’évaluation des comportements interactifs
et moteurs des enfants : EECIM

Construction et description de [Péchelle EECIM
(annexe 1)

L’évaluation des comportements des bébés sur les films
est réalisée a I'aide de 'EECIM qui est une échelle ori-
ginale construite a partir d’'une premiere grille établie a
la suite d’une étude exploratoire sur 10 films familiaux,
et inspirée de I’échelle ECAC (Gattegno, 2001) et de la
BECS (Adrien, 1996). Elle permet d’analyser les com-
portements interactifs, d’attention conjointe et moteurs
dans six situations créées par la ou les personnes qui
sont avec le bébé. Ces six situations ont été retenues car
elles sont réguliecrement retrouvées sur les films. Elles
permettent de tester les capacités du bébé a répondre a
I'interaction vocale et verbale d’une personne (S1, S2,
S3), a porter une attention conjointe aux personnes pré-
sentes qui interagissent avec lui (S4, S5) et a se mobili-
ser corporellement de fagon spontanée (S6). Les com-
portements observés chez le bébé qui sont évalués sont
Iorientation de la téte, le contact visuel avec la per-
sonne et/ou la caméra, la vocalisation et le sourire, asso-
ciés ou non au regard et les mouvements des membres
isolés ou coordonnés. Les six situations sont :

— Situation 1: «appel du prénom ». L’adulte appelle
I’enfant par son prénom.

— Situation 2 : « coucou ». L’adulte interpelle I'enfant en
lui disant « coucou ».
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— Situation 3 : « production de son ». L’adulte émet un
son (claque la langue, des doigts, siffle).

— Situation 4 : « cameraman silencieux et personnes inte-
ractives ». Le cameraman filme sans solliciter ’enfant.
Celui-ci est cependant entouré de plusieurs personnes
qui interagissent avec lui.

— Situation 5: «interaction simultanée avec I’enfant ».
L’adulte qui filme interagit avec I’enfant et les autres
personnes présentes interagissent aussi avec I’enfant.

— Situation 6: «silence complet». L’adulte filme
silencieusement 1’enfant qui est seul.

Dans les situations interactives, on évalue I’orientation du
regard (oriente sa téte vers son interlocuteur ; regarde ins-
tantanément ’adulte) et les manifestations émotionnelles
faciales et vocales (sourires, rires et vocalises).
L’évaluation des comportements moteurs concerne la
motricité spontanée du bébé. Celle-ci est facilement notée
lorsque le bébé est « seul », allongé ou assis sur son relax
et qu’il est filmé de fagon silencieuse, c’est-a-dire lorsqu’on
ne s’adresse pas a lui. L’évaluation porte sur l’activité
tonique, la coordination des pieds et des mains ainsi que
I'intérét que I’enfant porte & son propre corps.

Une méme situation d’interaction et de motricité peut étre
observée plusieurs fois (au moins deux fois) chez un méme
enfant et nous avons pu noter que pour un méme enfant
dans une méme situation, les comportements peuvent étre
différents. Nous effectuons donc les cotations des compor-
tements a chacune de ces situations, ce qui met en évi-
dence la variabilité des comportements de I’enfant. Pour
objectiver cette variabilité des comportements, nous fai-
sons deux cotations distinctes.

Au total, I’échelle comprend 36 items qui correspondent a
des comportements a valence positive présentés par le
jeune enfant (par exemple « ’enfant sourit ») et qui de ce
fait mais aussi en raison de leur énoncé simple sont faciles
a observer (annexe 1) et a coter.

Systéme de cotation de Péchelle EECIM

La méthode de cotation utilisée met ’accent a la fois sur la
présence ou non du comportement et sur sa durée.

0 : le comportement est absent.

1: le comportement est présent et observé durant un
temps de une a deux secondes.

2 : le comportement est présent et dans un laps de temps
de trois a quatre secondes.

3: le comportement est présent et observé durant au
moins cinq secondes.

Les situations S1, S2, S3, S4, S5 comprennent chacune six
items (score maximum = 18) et la situation S6, permettant
d’apprécier le comportement moteur comprend cing items
(score maximum = 15). Le score maximum pour une situa-
tion signifie que les comportements attendus sont présents
et durables.

RECUEIL DES DONNEES

Démarche et méthode d’évaluation
des comportements des bébés

Les données sont recueillies a partir d’'une démarche
d’évaluation des comportements des bébés sur les films.
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Cette démarche qui comprend le repérage, 'analyse et
I’évaluation des comportements est extrémement facilitée
par l'utilisation du logiciel de lecture qui permet des avan-
cées et des retours en arriere rapides du film, apporte un
confort et évite la fatigue et la baisse d’attention souvent
notées lors de [lutilisation du magnétoscope. Cette
démarche d’évaluation comporte trois temps distincts
— familiarisation, cotation I, cotation 2 — qui aboutissent a
la cotation quantitative définitive des items de la grille
EECIM.

1 /Dans un premier temps, nous évaluons a l'aide de
I’échelle EECIM les comportements des bébés dont les
films ont les séquences les plus courtes afin d’une part de
se familiariser avec 1’échelle et d’autre part de systématiser
la cotation des durées des comportements (par un comp-
tage silencieux au rythme de la seconde).

2 / Ensuite, nous examinons toutes les séquences pertinen-
tes d’interactions, d’attention conjointe et de motricité
pour chacun des bébés filmés et évaluons les comporte-
ments a 'aide de la grille EECIM.

3 / Enfin, dans un dernier temps, nous effectuons une nou-
velle évaluation des comportements, trois semaines apres
la premiére cotation qui ne constitue pas en soi une double
cotation impliquant une étude de la corrélation test-retest.
Il s’agit précisément d’une évaluation confirmatoire de la
premiere évaluation des comportements observés.

RESULTATS PRELIMINAIRES

L’analyse descriptive des résultats consiste en la comparai-
son des comportements interactifs, d’attention conjointe,
d’expression motrice et de régulation des activités observés
chez les bébés autistes et les bébés normaux. Elle vise a
identifier des comportements éventuellement typiques des
bébés autistes et a rechercher quels sont les secteurs qui
discriminent les deux groupes de bébés. Cette analyse
comprend donc deux phases.

Tableau 1. Cotations des comportements des bébés
durant la situation S1 appel du prénom

Situa-
tion S1 Items B1* | B2* |B4*| B6 | B7 | B8*
1/ S oriente vers 3 >lolol3l 3
son interlocuteur
‘ 2/ Regarde son 2 >lololsl 2
interlocuteur instantanément
Appel
([i)l};e 3/ Regarde et sourit 0 110031
prénom| 4 Resarde et vocalise 0O]0 /0|0 3|0
5/ Regarde, Yocahse 0 0ol ololslo
et sourit

6 / Regarde la caméra 3 31703132
SCORE TOTAL 8 810 3 18] 8
SCORE MOYEN 1,32|1,32] 0 (0,48 3 |1,32

Situation S1. Appel du prénom
Cette situation est observée chez 6 enfants sur les 13 de I’étude
(4 bébés autistes et 2 bébés normaux)
B* : Bébé ultérieurement diagnostiqué autiste

Evaluation clinique du diagnostic d’autisme
a partir des films familiaux

Apres avoir réalisé les deux évaluations des comporte-
ments des bébés a 'aide de la grille de comportements, et
avant de faire ’analyse détaillée des résultats, nous avons
demandé au cotateur « aveugle » de classer les enfants en
deux groupes : autistes et normaux.

Sur les 9 enfants autistes, 9 ont été classés correctement
comme « autistes ». Sur les 4 enfants normaux, 4 ont été
classés correctement « normaux ». Ceci montre que des
I’age de 4 a 6 mois, une analyse approfondie des compor-
tements de bébés sur les vidéos familiales réalisée par des
personnes connaissant bien l’autisme de I’enfant permet
d’identifier la pathologie autistique quand celle-ci est mise
en parallele avec un développement typique. La question
est de savoir quels sont les éléments comportementaux
particuliers qui ont conduit a ce juste classement empi-
rique.

Analyse comparative des comportements
des bébés autistes et normaux

L’analyse comparative des comportements des bébés
autistes et normaux est réalisée a partir des cotations des
échelles EECIM de chaque enfant. Nous n’avons pas
encore réalis¢ d’analyse statistique quantitative de compa-
raison de scores de comportements en raison de
I’échantillon trop restreint de I’étude. Des résultats glo-
baux ne peuvent donc étre obtenus bien que des tendan-
ces semblent déja apparaitre concernant les interactions et
la motricité des bébés autistes comparativement aux
bébés normaux.

Nous présentons ci-dessous les résultats de deux situations
d’interaction et de celle de la motricité et leur analyse sta-
tistique descriptive par la comparaison de la moyenne des
scores.

Analyse globale des résultats

Pour cette situation SI, nous observons quatre enfants
autistes et deux enfants normaux. D’un point de vue géné-
ral, nous pouvons noter que si les scores sont variables
d’un sujet a l'autre, les quatre bébés autistes ont trés peu
de réactions a I’appel de leur prénom (score moyens de 0
a 1,32 sur 3). Cependant, un bébé normal (B6) sur les deux
ne réagit pas a l'appel de son prénom (score
moyen = 0,48) alors que I’autre (B7) a des réactions com-
plétes (score moyen = 3)

Analyse des résultats item par item

Pour T'item 1 (orientation), on note qu’il y a trois bébés
autistes sur les quatre qui s’orientent de fagon correcte en
direction de leur interlocuteur. Sur les deux bébés nor-
maux, un seul s’oriente de fagon correcte. Pour I'item 2
(regarde sur son interlocuteur), on obtient les mémes résul-
tats que pour I'item précédent, ce qui signifie que les bébés
regardent bien la personne vers laquelle ils s’orientent.
Pour I'item 3 (association du regard et du sourire), un seul
bébé (B7) a un comportement durable alors que deux
bébés autistes (B2 et BY) présentent ce comportement mais
durant un bref instant. Pour I'item 4 (regarde et vocalise)
et I'item 5 (regarde, sourit et vocalise), un seul bébé nor-

158 A.N.A.E. N° 83-84 — OCTOBRE 2005



LES DYSFONCTIONNEMENTS INTERACTIFS ET MOTEURS CHEZ DES BEBES AGES DE 4 A 6 MOIS

mal (B7) présente le comportement complet. Les quatre
bébés autistes et un bébé normal n’ont pas ce comporte-
ment de contact visuel associé au sourire et a des vocalises.
Enfin, a I'item 6 (regarde la caméra), tous les sujets adop-
tent ce comportement avec une certaine insistance, excepté
le bébé B4, bébé autiste.

Nous pouvons, a la vue de ces résultats, conclure que
d’une part les bébés autistes s’orientent vers la personne
qui les appellent par leur prénom et d’autre part qu’ils la
regardent. Il existe donc une bonne réactivité a la voix de
I’adulte qui se manifeste par une orientation du regard.
Cependant, ces bébés ne regardent pas cette personne en
lui souriant et en vocalisant. On note qu’ils regardent plu-
tot la caméra. Aussi, chez les quatre bébés autistes (et
aussi chez un bébé normal), la réaction d’orientation par
le regard vers la source sonore (appel du prénom) se foca-
lise essentiellement sur la caméra et non sur la personne.
Ces bébés ont une bonne réactivité a I'action de I’adulte
mais n’ont aucune interaction avec celui-ci, leur attention
se focalisant sur 1’objet. Cette séquence comportementale
ne semble pas spécifique aux enfants autistes puisque un
bébé normal de I’étude (S6) la présente aussi. Cependant
nous verrons qu’il faut tenir compte de toutes les situa-
tions puisque I’analyse ultérieure des comportements de ce
bébé montre des réactions tout a fait complétes et durables
aux différentes autres situations interactives et motrices.

Tableau 2. Cotations des comportements des bébés
durant la situation S2 « coucou »

Situation Items B1*|B3* |B4* B5* B6| B7 |B12*B13*
I/S’orlente vers) s | 3 | g 3 (3] 3 3 1
son interlocuteur

2 / Regarde
son interlocuteur| 2 | 3 | 0 | 3 |33 | 3 0
instantanément

Ladulte | 3/Regarde | | | o/ g3/ 3| ¢ |0

dit et sourit

«coucou » 4/ Regarde 0 0 0 0131 0 0

et vocalise
>/ Regarde, | oo 1o 013000
vocalise et sourit
o Regarde 1y 1 0133133 |0
a caméra
SCORE TOTAL 718 0191813 9 1
(sur 18)
SCORE
MOYEN 1,16/1,33) 0 |1,5] 3 |2,16/1,50|0,16
(sur 3)

Situation S2. Coucou
B* . Bébé ultérieurement diagnostiqué « autiste ».

Analyse globale des résultats

On peut noter que les deux bébés normaux ont les meil-
leurs scores. Ils présentent I’ensemble des réactions
d’orientation vers la caméra et vers I’adulte qui les appelle
par le « coucou » et ils le regardent en souriant et en voca-
lisant. Cet ensemble de comportements n’est pas présenté
par les bébés autistes.

Analyse des résultats item par item

La majorité des enfants s’orientent vers les personnes qui
les interpellent. Il n’y a que deux bébés autistes (B4 et B13)

qui ne s’orientent pas vers I'adulte. Il en est de méme pour
le regard dirigé vers l’adulte (item 2). Pour [litem 3
(regarde et sourit), il n’y a que les enfants normaux qui
présentent ce comportement. Pour l'item 4 (regarde et
vocalise), il y a uniquement le bébé normal, B6, qui émet
des vocalises. A litem 6 (regarde la caméra), seuls trois
bébés autistes n’adoptent pas ce comportement (S3, S4 et
S13) tandis que tous les autres enfants fixent la caméra.

Pour ces deux situations d’interpellation qui sollicitent la
réponse a la demande d’interaction par I’adulte, on
observe tres nettement que les enfants autistes n’ont pas
ou trés peu d’expressions faciales qui témoignent d’un
contact social alors qu’ils sont capables d’orientation vers
la source sonore et qu’ils peuvent focaliser leur attention
visuelle sur la personne et sur I’objet pergus.

L’analyse de ces résultats préliminaires et partiels mon-
trent que les bébés 4gés de 4 a 6 mois ultérieurement dia-
gnostiqués autistes ne répondent pas de fagon typique a
une situation d’interpellation sociale, contrairement aux
bébés normaux de méme age.

Cette situation est observée chez 11 bébés de notre étude
(7 bébés autistes et 4 bébés normaux). Elle permet
d’évaluer la motricité spontanée, le tonus musculaire et la
coordination des mains et des pieds des bébés alors qu’ils
sont filmés seuls et allongés dans leur baby-relax.

Analyse globale des résultats

Le score total moyen des bébés autistes est de 1,22 (varia-
tion de 0 a 2,4) alors que celui des bébés normaux est
de 2,15 (variation de 1,4 a 3). Les scores individuels sont
variables chez les bébés autistes : le bébé BS a une bonne
motricité spontanée alors que la majorité des bébés autis-
tes ont peu d’activité motrice attestée par les mouvements
des bras de la téte et la coordination et que les quatre
bébés B2, B9, B12 et B13 semblent inactifs et sans mobi-
lité.

Analyse des résultats item par item

Pour I'item 1 (tend les jambes), une grande majorité des
enfants ont les jambes en extension. L’item 2 (joue avec
ses pieds et ses mains) est coté plus fréquemment chez les
enfants normaux. L’action de porter ses mains a la bouche
(item 3) ainsi que la coordination des membres (item 4)
sont nettement meilleures chez les enfants normaux, com-
parativement aux bébés autistes. Concernant litem 5
(regarde la caméra), 1 bébé normal sur 4 regarde la
caméra alors qu’il n’est pas interpellé par le filmeur alors
que 7 bébés autistes sur 11 centrent leur regard vers la
caméra.

Il semble donc que, au contraire des bébés normaux, les
bébés autistes agés de 4 a 6 mois présentent une hypo-
activité motrice. IIs ne semblent pas animer leurs membres
supérieurs et inférieurs dans des mouvements orientés vers
leur corps. Inactifs sur le plan moteur, ils centrent plus
leur regard vers la caméra que vers la personne qui filme,
que cette derniere les interpelle ou non.

La figure I ci-aprés représente I'analyse des deux situa-
tions d’interaction sociale (appel du prénom et « coucou »)
et de motricité pour lesquelles sont observées des particu-
larités comportementales qui différencient les deux grou-
pes de bébés.
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Tableau 3. Cotations des comportements des bébés durant la situation S6 « silence »

Situation Items B1* B2* B5* B6 B7 B8* Bo* B10 Bl11 B12* B13*
1/ Tend les jambes 3 3 3 3 3 0 3 2 0 0
2 / Joue avec ses pieds et ses 1 0 3 3 3 0 0 3 0 0 0
mains
Filme de 3/ Porte ses mains a la 0 0 3 3 3 3 0 0 3 0 0
fagon bouche
silencieuse inati i
4/ Coordmatlon_des pieds 1 5 5 3 3 3 0 3 5 0 1
et des mains
5/ Regarde la caméra 3 0 2 3 0 3 0 0 0 0 0
SCORE TOTAL (sur 15) 8 5 13 15 12 12 3 9 7 0 1
SCORE MOYEN (sur 3) 1,6 1 2,6 3 2.4 2.4 0,6 1,8 1.4 0 0,4

Situation S6. Silence
B* : Bébé ultérieurement diagnostiqué « autiste ».

Comparaison des comportements d'interaction et de motricité

3, ...............................................................................................................
2,5 P . L PPN

Scores
RS Y

=
[3,]

o

Appel du prénom Coucou Motricité

Interaction - - Motricité

Figure 1. Les scores (en ordonnées) des bébés autistes (losange)
sont inférieurs a ceux des bébés normaux (rectangle)
pour les situations de I'interaction
(réponse a I'appel du prénom et au « coucou »)
et de la motricité.

DISCUSSION ET PERSPECTIVES
RELATIVES A CETTE ETUDE

Ces résultats préliminaires montrent a nouveau l'intérét de
I'utilisation des films familiaux pour I'identification des
particularités des bébés ultérieurement diagnostiqués autis-
tes (Sauvage, 1983). L’échantillon trop restreint de cette
étude préliminaire ne permet pas de conclure en ce qui
concerne les anomalies de fonctionnement de ces bébés
autistes. Cependant, ils mettent en évidence des tendances
déja marquées concernant l'interaction sociale, 1’attention
conjointe et la motricité qui évoquent les troubles typiques
du syndrome autistique. De plus, ces manifestations sont
variables d’un enfant autiste a l’autre. Parfois, chez un
méme enfant, elles sont absentes ou peu soutenues dans
certaines situations et présentes dans d’autres situations
identiques, ce qui témoigne de la variabilité de ses réac-
tions d’orientation et de ses actions interactives en
réponse. Ces tendances ont finalement été identifiées par le
cotateur aveugle — étudiant en psychologie, expérimenté
dans le domaine de I'autisme (accompagnant par ailleurs
un enfant autiste a 1’école et a domicile durant la
semaine) — qui, apres avoir visionné tous les films sélec-

tionnés et coté les comportements a 1’aide de la grille, a su
distinguer sans erreur de classement les bébés autistes des
bébés normaux.

L’étude montre en effet que dans des situations trés sim-
ples d’interaction et d’attention conjointe naturellement
suscitées par la famille au moment du filmage, les bébés
agés de 4 a 6 mois avec un syndrome d’autisme diagnosti-
qué ultérieurement ont peu ou pas de contact visuel sou-
tenu centré sur la personne. Cette absence de contact
visuel avec la personne est associée a I’absence ou a un
sourire pauvre. En général, ils ne sourient pas et ne vocali-
sent pratiquement pas. La constellation regard-sourire-
vocalisation est pratiquement inexistante au contraire des
bébés normaux qui regardent, sourient et vocalisent simul-
tanément ou successivement en s’orientant vers 1’adulte.
Nous avons noté que le regard des bébés autistes se foca-
lise plutdt sur la caméra comme le notait aussi Baranek
(1999) et qu’il ne se pose pas sur le visage de 'adulte qui
lappelle et lui sourit. Attirés par la caméra, les bébés
autistes ne semblent pas pouvoir partager leur attention
entre I'objet caméra et la personne, alors que les bébés
normaux font glisser leur regard alternativement entre la
caméra et le visage de la personne. Cette difficulté notée
entre 4 et 6 mois semble étre le précurseur du trouble
d’attention conjointe en réponse observée aux ages de 11 a
12 mois (Gattegno, 2001) et témoigne du trouble concer-
nant la capacité a changer la cible de son regard (impair-
ment in shifting attention) mis en évidence par Courchesne
et al. (1992) chez des patients autistes.

L’exploration des activités motrices spontanées des bébés
montre chez les bébés autistes une hypo-activité générale :
la dynamique motrice objectivée par les mouvements des
pieds et des mains orientés vers les parties corporelles
(pied-main ; main-bouche) est pauvre alors que le tonus
semble correct (extension des jambes). Ces éléments
confirment les analyses de Teitelbaum et al. (1998) qui
montrent non seulement un retard moteur précoce mais
aussi des décoordinations des mouvements et gestes chez
des bébés agés de 2 mois a 12 mois et qui sont ultérieure-
ment diagnostiqués autistes.

Toutes les particularités peuvent étre expliquées par le
retard de développement présenté par les enfants autistes.
Certes, les neuf enfants de I’étude n’ont pas le méme degré
de retard. Il sera intéressant d’analyser le lien entre le
degré de retard de ces enfants et la présence des comporte-
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ments interactifs et moteurs quand ils sont agés de 4 a
6 mois. De plus, pour montrer que ces anomalies plus ou
moins dépendantes du retard sont ou non spécifiques de
lautisme, il est indispensable d’examiner des films fami-
liaux d’enfants avec retard mental sans autisme. Enfin, les
résultats ne seront validés que si les groupes de I’étude ont
un nombre identique et plus important de bébés. Cette
perspective est possible car les familles venant consulter
dans les services cliniques partenaires sont maintenant sys-
tématiquement informées de cette étude et elles acceptent
facilement de confier leurs vidéos familiales pour le but de
la recherche.

Cette recherche participe a I'effort de prévention demandé
par le ministére de la Santé en ce qui concerne les troubles
envahissants du développement. L’objectif est en effet,
dans le cadre d’une formation a I’autisme du jeune enfant,
de fournir aux spécialistes de ’enfance (pédiatre, puéricul-
trice) un outil d’évaluation permettant dés I'dge de 4 a
6 mois d’identifier des dysfonctionnements dans les
domaines de I'interaction, de I’attention conjointe et de la
motricité.

De méme, cette recherche constitue une base de réflexion
sur 'apport de ’analyse comportementale, développemen-
tale et clinique des films familiaux d’enfants avec autisme
a la démarche de soins et d’éducation personnalisés
(Adrien, 2003). L’utilisation du film familial par les clini-
ciens comme support a un entretien avec les parents peut
permettre a ces derniers de refaire et d’élaborer I’histoire
des troubles du développement de leur enfant et
d’envisager éventuellement de nouvelles solutions
éducatives.

Enfin, cette étude s’inscrit dans une conception du soin et
de I’éducation des enfants avec autisme ou la « collabora-
tion partenariale » avec les familles est a la fois le pivot et
le tremplin pour des progres a venir dans les recherches
sur les troubles précoces dans 1’autisme (Adrien, 2002 ;
Rogé, 2003) et dans la création de nouvelles modalités de
prise en charge (Gattegno, 2003).

VIGNETTES CLINIQUES

Vignette clinique n° 1 d’un bébé agé de 5 mois
et ultérieurement diagnostiqué autiste

Histoire résumée des troubles du développement
de V... (cas B.1)

V... est le premier enfant du couple. La grossesse s’est bien
déroulée et I'enfant est né a terme. L’accouchement s’est
passé dans de bonnes conditions. De la naissance a
12 mois, le développement psychomoteur de V... ne pré-
sente pas de particularités pouvant alarmer les parents.
Vers ’age de 16 mois, les parents s’inquietent de la pau-
vreté de langage de leur enfant (un mot rarement pro-
noncé), de son faible intérét pour interagir avec les autres,
de ses rares contacts visuels, de ses comportements stéréo-
typés (s’occupe seul en regardant ses mains) et de sa forte
exigence a obtenir immédiatement ce qu’il souhaite. Ils
viennent consulter auprés d’un service spécialisé dans
lautisme. L’examen médico-psychologique met en évi-
dence des signes de comportements autistiques et un déve-
loppement Iégérement retardé. Une prise en charge de V...
est rapidement organisée en coordination avec les parents.

Apres six mois de traitement, V... a fait des progres de lan-
gage (dit plusieurs mots et commence a prononcer des
phrases de deux mots) et sa communication avec autrui est
de meilleure qualité. V... est suivi par le service de soins en
liaison avec ses parents. Le bilan psychologique, quand
V... est agé de 3 ans, met en évidence un QIT de 77.

Analyse vésumée de 2 séquences du film de V...
dgé de 5 mois : interaction et motricité

Le pere filme le bébé qui est allongé sur un tapis d’éveil et
la mére, qui est a coté de lui, s’adresse a son bébé. La
séquence dure deux minutes quinze secondes. La maman
I’appelle trois fois par son prénom et I'interpelle deux fois
par « coucou ». Elle émet aussi des bruits de bouche pour
attirer son attention vers elle.

V... s’oriente dans la direction de sa mere qui I'appelle par
son prénom, seulement apres trois appels. Au 3¢ appel, il
la regarde instantanément et brievement. Il ne lui sourit
pas, ne vocalise pas. Rapidement, il pose son regard sur la
caméra qu’il fixe longuement. Lorsque ensuite, la meére
I'interpelle en faisant « coucou », il s’oriente a nouveau
vers elle, la regarde sans sourire ni vocalise. Il regarde
encore et fixe principalement la caméra.

Une autre séquence de deux minutes montre le bébé seul
allongé sur le tapis d’éveil et seul assis sur son relax. Dans
les deux situations, le bébé porte sa main gauche a la
bouche et la suce. Son regard est fixé a un point du pla-
fond. En position allongée, il a ses jambes en extension de
facon symétrique et ses bras écartés, perpendiculaires a
I’axe du corps. Il ne tente pas de prendre ses pieds, ne
coordonne pas ses deux mains et globalement V. a peu de
mobilité. On observe des pauses d’attention et d’activité
motrice durant lesquelles il fixe le plafond.

Vignette clinique n° 2 d’un bébé agé de 4 mois
et ultérieurement diagnostiqué autiste

Histoire résumée des troubles du développement
de M... (cas B.4)

M... est le second enfant du couple. La grossesse et
I’accouchement se sont déroulés normalement. Le déve-
loppement psychomoteur durant la premiere année est
caractérisé par un léger décalage des acquisitions : station
assise a 10 mois; premicres syllabes redoublées a
11 mois; prend les objets et les jette a 10 mois. Les
parents consultent la premiere fois quand leur enfant est
agé de 28 mois et ’examen médico-psychologique sou-
ligne les comportements de retrait de M..., la pauvreté de
ses contacts visuels avec les personnes. Le diagnostic
d’autisme est confirmé. Réexaminé a 4 ans, M... a un
développement intellectuel dans le rang légérement infé-
rieur a la normale (QIT = 74).

Analyse résumée d’une séquence du film :
interaction

Le pére tient la caméra et filme M... qui est sur les
genoux de sa mére. Il y a deux autres personnes dans la
piece : son frére ainé qui joue avec une Play-Station et un
adulte assis a proximité qui regarde la meére et I’enfant.
La mere montre a son bébé un livre d’images. Il le
regarde attentivement. Le pére appelle M... par son pré-
nom a cing reprises. M... ne s’oriente pas vers son pere
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mais garde son regard fixé sur un détail de 'image. Puis
le pere dit plusieurs fois « coucou », mais la encore M...
ne réagit pas. En revanche, il oriente son regard a deux
reprises vers la Play-Station dont les bruitages le fasci-
nent. Il maintient longuement son regard dans la direc-
tion de ce jouet. Puis soudain, la personne assise a proxi-
mité éternue. M... réagit immédiatement : il sursaute puis
tourne la téte dans sa direction deux fois successivement
durant une seconde. Ensuite, il regarde a nouveau le livre
d’images. Durant toute cette séquence, M... n’a aucune
mimique d’expression (étonnement, crainte, intérét, curio-
sité, joie).

Vignette clinique n° 3 d’un bébé agé de 4 mois
et ultérieurement diagnostiqué autiste

Histoire résumée des troubles du développement
de D... (enfant B.13)

D... est le troisiétme enfant du couple. La grossesse et
I’accouchement se sont déroulés normalement. Durant la
premiere année, les parents notent que leur enfant est
passif, peu intéressé¢ par les personnes. Il commence a
vocaliser a 1’dge de 6 mois et tient assis a 10 mois. Il
s’'intéresse aux objets qu’il inspecte longuement vers I’age
de 5 mois et qu’il manipule avec dextérité quand il est
agé de 10 mois. A I'age de 2 ans et demi, en raison des
troubles du langage de D... (écholalie notamment), dune
faible réaction a I’entourage et de la présence de compor-
tements stéréotypés, les parents consultent dans un ser-
vice clinique spécialisé dans les troubles du développe-
ment. L’examen psychologique met en évidence un
trouble de type autistique et objective un développement
psychomoteur dans le rang légeérement inférieur a la nor-
male (QD =75). Un programme d’accompagnement a
domicile et a I’école est mis en place. L’examen psycholo-
gique a I’age de 5 ans montre un développement intellec-
tuel subnormal (QIT = 85).

Analyse résumée de 2 séquences du film de D...
dgé de 4 mois : interaction et motricité

D... est allongé dans son lit. Le pere filme et la mére qui
est a droite du cameraman s’adresse & son bébé. Apres
quelques secondes de silence durant lesquelles D... regarde
la caméra, elle essaie d’attirer son attention en disant
«coucou». D... regarde toujours fixement la caméra ;
puis, il jette un regard trés bref vers sa meére mais il ne
tourne pas la téte vers elle. Elle I'interpelle ensuite a plu-
sieurs reprises (cinq fois de suite) mais D... ne réagit pas,
son regard restant fixé sur la caméra. Durant toute cette
séquence, son visage n’exprime aucune mimique.

Une autre séquence le montre allongé dans son lit a son
réveil. Il est filmé silencieusement pendant deux minutes.
Personne ne s’adresse a lui. Il a les yeux bien ouverts et
son regard se déplace d’un objet de I’environnement a
lautre au-dessus de lui ou se trouve un mobile. Sa motri-
cité globale est pauvre: il est passif, quasi immobile,
garde les jambes repliées et ne les allongent pas réguliére-
ment de fagon asymétrique. De plus, il ne joue pas avec
ses mains en les regardant ; et lorsque celles-ci sont en
contact avec des objets a proximité (drap, ours en
peluche), elles restent inactives (pas d’ouverture de la
main).
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ANNEXE

Echelle évaluation des comportements interactifs et moteurs

DOMAINES Actions de I’adulte

Réponses du bébé

1
Appel par le prénom

S’oriente vers I’adulte

Regarde son interlocuteur instantanément

Regarde et sourit

Regarde et vocalise

Regarde, vocalise et sourit

Regarde la caméra

2
« coucou »

S’oriente vers I’adulte

Regarde son interlocuteur instantanément

Regarde et sourit

Regarde et vocalise

Regarde, vocalise et sourit

Regarde la caméra

3
Emet un son (claque la
langue, siffle)

Interaction sociale

S’oriente vers I’adulte

Regarde son interlocuteur instantanément

Regarde et sourit

Regarde et vocalise

Regarde, vocalise et sourit

Regarde la caméra

4
Filme de facon silencieuse,
P’enfant interagit avec une
ou plusieurs personnes

S’oriente vers I"adulte

Regarde son interlocuteur instantanément

Regarde et sourit

Regarde et vocalise

Regarde, vocalise et sourit

Regarde la caméra

5
Interaction simultanée avec
une ou plusieurs personne

S’oriente vers I"adulte

Regarde son interlocuteur instantanément

Regarde et sourit

Regarde et vocalise

Regarde, vocalise et sourit

Regarde la caméra

Motricité
(spontanée : couché,
assis)

6
Filme de facon silencieuse

Tend les jambes

Porte ses mains devant les yeux

Regarde ses mains

Porte ses mains au visage

Porte ses mains a la bouche

Coordination des pieds et des mains

Regarde la caméra
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RESUME : Etude préliminaire de la validation d’un nouvel instrument, la BECS (batterie
d’évaluation cognitive et socio-émotionnelle), pour Iévaluation du développement psychologique
d’enfants avec autisme

L’article présente les résultats préliminaires de 1’étude de validation d’un nouvel outil, la batterie
d’évaluation cognitive et socio-émotionnelle (BECS) qui permet d’évaluer le développement
cognitif et socio-émotionnel d’enfants autistes jeunes ou d’enfants autistes plus agés qui présen-
tent un retard important du développement. Cette échelle couvre la période de développement de
4 mois a 30 mois. Les analyses de validation ont porté sur 120 enfants autistes recrutés dans plu-
sieurs services spécialisés du territoire national. L’étude de I’objectivité des mesures montre une
bonne fidélité intercotateurs ; les items des domaines sont bien hiérarchisés en niveau de dévelop-
pement ; les niveaux moyens des enfants sont corrélés a ’age de développement calculé a I'aide
du Brunet-Lézine. Une analyse en composantes principales dégage 3 sous-groupes d’enfants
autistes aux niveaux et aux profils de développement différents. La BECS constitue un instru-
ment tres utile pour les cliniciens qui souhaitent assurer une évaluation élargie des capacités
d’enfants autistes pour €élaborer un projet psycho-éducatif personnalisé, remaniable en fonction
des progres de développement de I’enfant.

Mots clés : Test de développement cognitif et socio-émotionnel — Validation — Autisme.

Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en octobre 2004 ‘
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SUMMARY : Preliminary validation study of a new instrument, the socioemotional and cognitive
evaluation battery (SCEB) for the assessment of cognitive and socioemotional development of
autistic children

This paper was concerned with preliminary results of new instrument study validation, Socioemotio-
nal and Cognitive Evaluation Battery (SCEB). The SCEB permits to assess cognitive and socioe-
motional development of young autistic children or more aged autistic children with moderate or
severe mental retardation. This Battery investigate behavioral development in 4 to 30 months period
of age. Validation analysis were concerned 120 autistic children recruted in various specialized clini-
cal centers in national territory. Firts results show evidence of good inter-rater fiability, a good hie-
rarchisation of domains items and a good correlation between mean development level of BECS and
developmental age calculated with Brunet-Lézine scale. This instrument can be used by clinicians
interested in assessment of various cognitive and socioemotional abilities in autistic children in order
to elaborate an individualized psycho-educative project for each child, modifiable according to autis-
tic child progress.

Key words : Cognitive and socioemotional test — Validation study — Autism.

RESUMEN : Estudio preliminario de la validacion de un nuevo instrumento, la BECS ( Bateria de
Evaluacion Cognitiva y Socio-emocional), para la evaluacion del desarrollo psicologico de nifios
autistas

Este articulo presenta los resultados preliminarios del estudio de evaluacion de un nuevo instru-
mento, la Bateria de Evaluacion Cognitiva y Socio-emocional (BECS) que permite evaluar el desar-
rollo cognitivo y emocional de nifios autistas jovenes o de nifios autistas mds mayores que sufren de
un retraso importante del desarrollo. Esta escala trata del periodo de desarrollo de 4 meses a
30 meses. Las andlisis de evaluacion se referian a los 120 nifios autistas escogidos dentro de varios
servicios especializados del territorio national. El estudio de la objetividad de las medidas muestra
una buena fidelidad entre evaluaciones, los items de los dominios estdan bien jerarquizados en niveles
de desarrollo; los niveles medios de los nifios estdn correlados a la edad de desarrollo calculada con
el Brunet-Lézine. Una andlisis de las componentes principales destaca tres subgrupos de nifios autis-
tas a niveles y a perfiles de desarrollo diferentes. La BECS constituye un instrumento muy util para
los clinicos que desean asegurar una evaluacion mas importante de las capacidades de los nifios
autistas para elaborar un proyecto psicoeducativo personalizado, modulable en arreglo a los adelan-

tos del desarrollo del nifio.

Palabras clave : Pruebas de desarrollo cognitivo y socio-emocional — Validacion — Autismo.

autistes plus agés avec retard important de dévelop-

pement nécessite des outils spécifiques et adaptés a
leur pathologie (Adrien, 1988). Dans la cadre d’une
recherche multisite, nous avons mis au point et validé un
nouvel outil clinique, la batterie d’évaluation cognitive et
socio-émotionnelle, BECS (Adrien, 1996) qui permet
d’évaluer le développement cognitif, social et émotionnel
des enfants présentant des troubles envahissants du déve-
loppement (notamment un trouble autistique) et de préci-
ser I’homogénéité ou I’hétérogénéité de leur développe-
ment, leurs déficits spécifiques ou au contraire leurs
domaines de compétences. Les bases théoriques qui ont
conduit a la construction de ce test sont issues de la psy-
chologie du développement et de la psychopathologie
développementale (Adrien, 2005).
Cet outil d’évaluation est régulicrement utilis¢é dans le
cadre d’études transversales et longitudinales du dévelop-
pement d’enfants gravement perturbés (Adrien et al., 1998,
1999, 2002 ; Blanc et al., 2002, 2003 ; Gattegno, 2005).

I ’évaluation des enfants autistes jeunes ou d’enfants

PRESENTATION DE LA BECS

Conditions de I’examen psychologique
aupres d’enfants atteints d’autisme

L’examen psychologique auprés d’enfants avec autisme
nécessite un cadre et une salle tranquilles, neutres, sobre-

ment décorés afin de mobiliser au mieux leur attention. Les
séances d’examen sont enregistrées, permettant ainsi une
observation directe et en différé. La présentation du maté-
riel de test s’effectue de facon ordonnée et successive et les
séances d’examen sont courtes et répétées pour respecter la
fatigabilité des enfants et faciliter la familiarisation avec le
psychologue. De méme, I’examinateur contribue a la mise
en ceuvre des capacités de 'enfant en montrant une attitude
bienveillante et chaleureuse, en structurant son activité et
en l’accompagnant au cours de ses réalisations par
I’amorgage de I'activité ou par des démonstrations.

Contenu de la BECS

La BECS évalue 16 fonctions cognitives et socio-
émotionnelles dans la période de développement de 0 a
24 mois. Chacune de ces fonctions est composée de 5 a
12 items hiérarchisés en 4 niveaux de développement. Le
niveau 1 correspond a la période de développement de : 4-
8 mois, le niveau 2 a celle de développement de 8-12 mois,
le niveau 3 a celle de 12-18 mois et le niveau 4 a celle
de 18-24 mois. Les niveaux de développement sont repré-
sentés par des cercles concentriques et les 16 fonctions par
les rayons de ces cercles (figure 1). Dans le domaine
socio-émotionnel, la régulation du comportement (RC)
explore la capacité de I'enfant a adapter son comporte-
ment communicatif a la personne; Iinteraction
sociale (IS) explore la capacité de lI'enfant a entrer en

166 A.N.A.E. N° 83-84 — OCTOBRE 2005



ETUDE PRELIMINAIRE DE LA VALIDATION D’UN NOUVEL INSTRUMENT, LA BECS

contact et en relation avec autrui, lattention
conjointe (AC) celle de ’enfant a partager simultanément
son attention avec autrui autour d’un objet ou d’un événe-
ment extérieur. Le langage expressif (LE) et compréhen-
sif (LC) explore les possibilités d’expression langagiére de
Ienfant et de compréhension du langage d’autrui.
L’imitation vocale (IV) et gestuelle (IG) concernent les
capacités de reproduction de gestes, de sons et de mots de
I'enfant. La relation affective (RA) et I’expression émo-
tionnelle (EE) explorent les types de relation avec autrui et
les possibilités d’extériorisation des émotions. Dans le
domaine cognitif, la capacité d’utilisation fonctionnelle et
sociale des objets est exploré (Sch), la causalité opération-
nelle (CO) explore la capacité de I'enfant a établir des rela-
tions causales entre lui, ’adulte et les objets, les moyens-
buts (MB) la capacité de I'enfant a développer des moyens
adaptés pour parvenir a un but, les relations spatiales (RS)
la capacité a établir des relations entre les objets en
tenant compte de leurs propriétés et la permanence de
Pobjet (PO), la capacité de I’enfant a retrouver et a se
représenter des objets cachés.

Plusieurs situations spécifiques sont créées par le psycho-
logue lors de ’examen pour induire des conduites qui relé-
vent de ces différentes capacités.

co

Figure 1. Représentation de la BECS

Domaines socio-émotionnels : RC : régulation du comportement,
IS : interaction sociale, AC : attention conjointe, LE : langage expres-
sif, LC : langage compréhensif, IV : imitation vocale, IG : imitation
gestuelle, RA : relation affective, EE: expression émotionnelle.
Domaines cognitifs : Iso: image de soi, JS: jeu symbolique,
Sch : schemes d’action, CO : causalité opérationnelle, MB : moyens-
buts, RS : relations spatiales, PO : permanence de 1’objet.

Matériel

Le matériel de la BECS est un matériel d’évaluation clas-
sique. Il est constitué de jouets comme une balle, une plan-
chette d’encastrement, un livre d’images, des planches
d’images, une poupée, un peigne, un nécessaire de
dinette, une fleur en plastique, une flite, un xylophone,
des petits cubes, un miroir, une petite voiture, des boites a
musique, etc. Certains jouets sont ceux du Brunet-Lézine.

Recueil des données

Le mode de recueil des données comporte deux phases. La
premiére concerne I’enregistrement des comportements de
I’enfant en réponse aux situations inductrices et aux activi-

tés. L’examinateur soit se remémore des attitudes de
I’enfant soit les identifie directement par I’enregistrement
vidéoscopique a l'aide du protocole d’observation des
comportements avec une méthode de cotation de type
oui/non, oui signifiant la présence du comportement et
non, I’absence. Cette double observation est complétée par
les informations recueillies auprés des parents et des soi-
gnants lors d’un entretien semi-directif (guide d’entretien
compos¢ des items de la BECS).

Mode de cotation

La deuxi¢tme phase du mode de recueil des données
concerne la détermination des niveaux de développement
pour les 16 secteurs considérés a I'aide du protocole
d’évaluation du développement. Chaque item est coté 0, 1
ou 2: 0 signifiant absence chez I’enfant de la réponse
adaptée, 1 correspondant a une réponse correcte mais
incomplete (soit la réalisation de I’enfant est partielle, peu
soutenue soit il réussit I'item mais avec 1’étayage de
I’adulte). Enfin, la note 2 correspond a une réussite spon-
tanée et complete de I'enfant.

Pour que dans un secteur considéré, I’enfant atteigne un
niveau de développement, il doit présenter un score de 1
ou de 2 a au moins 1 des items du secteur dans chacun
des 16 domaines. Ainsi, I’enfant obtient 16 scores de
niveau, ce qui permet de déterminer son profil de déve-
loppement et de calculer son score moyen de niveau de
développement.

VALIDATION DE LA BECS

Population de I’étude

Population clinique

Nous avons examiné 120 enfants avec autisme (28 filles et
92 gargons) agés de 3 et 10 ans et recrutés dans plusieurs
centres spécialisés (cf. liste des auteurs).

La recherche a recu un avis favorable du CCPPRB de
Tours (2000), et était considérée comme « avec bénéfice
individuel direct ». Les parents ont été informés et leur
consentement recueilli.

Le diagnostic d’autisme de ces enfants a été réalisé a 1’aide
des critéres des classifications internationales, la CIM-10
et le DSM-IV (APA, 1994) et objectivé a l'aide d’une
échelle d’évaluation diagnostique de l'autisme, la CARS
(Childhood Autism Rating Scale, Schopler et al., 1987).
L’évaluation de leur développement psychomoteur a été
effectuée a 1'aide du Brunet-Lézine révisé (Brunet et
Lézine, 1976-1997). Les dges de développement des enfants
sont compris entre les niveaux extrémes de la BECS (de
4 mois a 24 mois) et leurs quotients de développement
varient entre 10 et 75.

Population de I'étalonnage

L’¢talonnage de la BECS auprés d’enfants normaux n’est
pas encore terminé. Jusqu’a maintenant 30 enfants d’age
chronologique compris entre 4 mois et 30 mois ont été
examinés. Les ages de développement de ces enfants ont
été évalués a l'aide du Brunet-Lézine révisé et ils corres-
pondent a leur dge chronologique.
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Résultats

Les analyses psychométriques des données de la BECS
(Thiébaut et al., 2004) ont permis de dégager ’adéquation
entre les organisations théoriques et empiriques des items
par niveau de développement. A I'aide d’un modéle
d’analyse de la variance, on teste I’hypothése selon
laquelle les indices de difficulté des items sont homogenes
a lintérieur d’un méme niveau et hétérogeénes entre les
niveaux. D’autre part, des analyses de fidélité¢ des mesures
ont permis de mettre en évidence des convergences entre
les notes obtenues au Brunet-Lézine-R et les niveaux de
la BECS. La corrélation entre les notes globales a la BECS
et au Brunet-Lézine atteint un coefficient de 0,87. Ainsi, il
est possible de prédire I'dge de développement de 1’enfant
a partir de son score moyen de niveau calculé a I'aide de
la BECS. Ces analyses ont aussi montré les spécificités de
la BECS : les mesures obtenues avec la BECS intégrent les
secteurs dont rend compte le Brunet-Lézine et la BECS
étend I'investigation a de nouveaux secteurs du développe-
ment. Enfin, des analyses d’objectivité ont permis de géné-
raliser la fidélité interjuges en fonction des examinateurs,
des examinés et des situations d’examen.

De plus, les analyses statistiques ont pu mettre en évidence
I’existence de trois sous-groupes d’enfants autistes compre-
nant un nombre d’enfants pratiquement équivalent aux
niveaux et profils de développement distincts. Le premier
sous-groupe est composé d’enfants présentant un retard
léger et un développement cognitif et socio-émotionnel rela-
tivement homogene. Le second sous-groupe est constitué
d’enfants présentant un développement plus hétérogeéne et
plus retardé notamment dans les secteurs du langage et de la
socialisation. Enfin, les enfants du troisieme sous-groupe
(sous-groupe 3) ont un développement sévérement retardé,
affectant de fagon homogéne les différents secteurs évalués.
Cette étude réalisée sur un plus grand échantillon d’enfants
autistes confirme les résultats obtenus par Adrien (1996).

Sous-groupe 1
N =22

Sous-groupe 2 Sous-groupe 3
N= 59 N=30

APPLICATIONS ET PERSPECTIVES

Les applications de la BECS sont multiples. En effet, cet
outil permet non seulement d’effectuer un examen détaillé
du développement psychologique des enfants avec
autisme, mais aussi de pouvoir suivre leur évolution et
ainsi d’apprécier I’effet des prises en charge dont ils bénéfi-
cient (Adrien er al., 1998 ; Blanc et al, 2003 ; Gattegno,
2005). Enfin, ses applications peuvent également s’étendre
a I’évaluation du développement psychologique d’enfants
présentant des pathologies différentes comme par exemple
les syndromes génétiques et neurologiques (Adrien et al.,
2002).
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QUALITE DE VIE DE PARENTS D’ENFANTS AUTISTES

Qualité de vie

de parents d’enfants autistes
bénéficiant d’un accompagnement
scolaire et a domicile spécialisé

R. BOBET*, N. BOUCHER**

* Maitre de conférences, Laboratoire de psychologie clinique et psychopathologie, Institut de psychologie, Université Paris V.
** Maitre de conférences, Equipe EDA des Sciences de 1’éducation, Université Paris V.

RESUME : Qualité de vie de parents d’enfants autistes bénéficiant d’un accompagnement scolaire
et a domicile spécialisé

Dix familles dont ’enfant autiste bénéficie d’une intégration scolaire et d’un accompagnement
spécialisé sont suivies depuis deux années. La perception de leur qualité de vie a été évaluée, avec
un intervalle d’une année, a I’aide d’un questionnaire et d’un entretien clinique. L’analyse montre
les effets positifs du « coaching » sur la qualité de vie de la famille, notamment chez les meres. La
question du réle de la fratrie apparait fondamentale. Un certain travail psychique de perlabora-
tion apparait au cours du temps.

Mots clés : Autisme — Qualité¢ de vie — Coaching — Entretien des parents.

SUMMARY : Quality of life of parents of autistic children profiting from a school integration and
a specialized coaching

Ten autistic children profit from a school integration and a specialized coaching. After two years of
follow-up, the family quality of life was evaluated twice (one year intermission) using a question-
naire and a clinical interview. The analysis shows evidence of the positive effects of the « coaching »
on the family quality of life, in particular for the mothers. The role of siblings seems fundamental. A
working-through process appears in the course of time.

Key words : Autism — Quality of life — Coaching — Parents interview.

RESUMEN : Calidad de vida de padres de nifios autistas que benefician de un acompariamiento
escolar y a domicilio, dedicado

10 familias con nifios autistas que estan beneficiando de una integracion escolar y de un acompa-
flamiento especializado han sido seguidas durante dos afios. La percepcion de su calidad de vida
ha sido evaluada, con un intervalo de un afio, al medio de un cuestionario y de una auditoria
clinica. La andlisis demuestra los efectos positivos del « coaching » sobre la calidad de vida de la
familia, sobre todo para las madres. El papel de la hermandad aparece ser fundamental. Un tra-
bajo psiquico de perlaboracion aparece con el tiempo.

Palabras clave : Autismo — Calidad de vida — « Coaching » — Intervista con los padres.

sonnes handicapées est un enjeu majeur de santé

publique et s’inscrit dans les recommandations
actuelles des ministéres de la Santé et de 'Education. La
loi d’orientation en faveur des personnes handicapées
de 1975 reconnaissait déja a tout enfant handicapé le droit
a une éducation scolaire, quelles que soient la nature et la
gravité de son handicap. Cependant, vingt ans apres cette
loi, seuls 10 % des enfants reconnus handicapés bénéfi-
ciaient d’une intégration scolaire individuelle (Ravaud,
1995). Les différents cloisonnements institutionnels comme
les résistances face au handicap expliquent en grande
partie la lenteur de la mise en ceuvre de I'intégration.
Aujourd’hui, la loi de février 2005 prone I’égalité des droits

I ‘intégration sociale et ’accompagnement des per-

et des chances, la participation a la citoyenneté des person-
nes handicapées. Elle invite a batir, pour chaque enfant, un
parcours de formation personnalisé, en milieu scolaire
ordinaire « pour tous ceux qui le veulent et le peuvent », en
veillant a la continuité des lieux de scolarisation.

Si I'intégration dans une classe ordinaire, a temps partiel
ou a temps complet, doit étre recherchée en priorité, celle-
ci nécessite un aménagement des conditions d’accueil de
I’école et la mise en place d’un projet individualisé pour
répondre au mieux aux besoins psychologiques et éduca-
tifs propres a chaque éléve présentant un handicap.

La recherche présentée dans cet article concerne la qualité
de vie des parents d’enfants autistes, dans le contexte ou les
enfants bénéficient d’une intégration scolaire et d’une vie a

‘ Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en octobre 2004 ‘
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domicile accompagnées par des personnes spécialisées. Ces
accompagnements (ou « coaching ») sont réalisés par des
étudiants en psychologie de I'universit¢é René-Descartes
dont 'accompagnement constitue un stage inscrit dans un
parcours de formation professionnelle centré sur I’autisme.
Ces accompagnants sont supervisés de fagon hebdomadaire
par des psychologues cliniciens exergant en libéral. Ce tra-
vail d’accompagnement et de supervision s’inscrit dans le
cadre du programme IDDEES (Gattegno, 2005), pro-
gramme qui s’appuie sur le modele théorique de I'autisme
qui met ’accent sur les troubles fonctionnels et développe-
mentaux de la régulation (Adrien, 2005). L’accompagnant
de 'enfant établit un lien entre 1’école et la famille, assure
une régulation des apprentissages de I’enfant, et constitue
un étayage constant des activités cognitives et interactives
de I’enfant, tant au sein du groupe de vie en classe qu’au
domicile de la famille. Ces fonctions d’accompagnement
d’enfants autistes a I’école et a domicile constituent un nou-
veau métier (Wolff, 2005 ; Wolff ez al., 2005).

Outre les effets positifs du « coaching » sur le développe-
ment cognitif et socio-affectif de I’enfant autiste, on peut
penser qu’ils ont également une incidence favorable sur la
qualité de vie de I’ensemble de la famille. La recherche que
nous présentons vise a évaluer cette hypothése par un suivi
de deux années de dix familles ayant un enfant autiste qui
bénéficient de cet accompagnement.

AUTISME DE L’ENFANT
ET QUALITE DE VIE DES PARENTS

La qualité de vie : une certaine idée du bonheur

«En 1990, Spilker er al. proposent une bibliographie
d’articles consacrés a la qualité de vie ne comportant pas
moins de 579 références. En 1991, un éditorial de Lancet
signale la croissance exponentielle des recherches dédiées a
la qualité de vie : '/[ndex Medicus interrogé sur ce mot clé
qui recensait 207 articles en 1980, en propose 848 en 1990
(Lancet, 338, 1991). Medline fournit 1 089 références pour
ce mot clé pour la période juin 1994 - juin 1995. Comme le
résument avec humour Gill er al. (1994), » depuis les
années 1970, la mesure de la qualité de vie est passée de la
petite entreprise rurale a 1’échelon de I'industrie universi-
taire « (Beaufils, 1996). La qualité de vie est venue répondre
aun souci généreux de prise en compte de la globalité¢ dune
personne. Tonescu (1997) fait ainsi état de la popularité du
concept de qualité de vie et de sa place centrale dans le
champ de la déficience mentale : » Dans la perspective de la
normalisation, la valorisation du réle social ou la promo-
tion d’un style de vie comparable a celui de la norme
deviennent des moyens pour améliorer la qualité de vie. «

Pour 'OMS, la santé n’est pas seulement I’absence de
maladie, mais aussi un état mental et social de « bien-
étre », la réalisation de soi dans I’existence et donc la meil-
leure qualité de vie possible. Ainsi la notion de santé
conduit a une certaine idée du bien-étre, voire du bonheur.
Les notions de bien-étre, de qualité de vie sont a la fois tri-
viales et fort complexes, tant a définir qu’a évaluer. La
définition suivante de la qualité de vie retenue par 'OMS
(WHO, 1980) permet de mesurer ’extréme extension de ce
concept : « La qualité de vie est définie comme la percep-
tion qu’a un individu de sa place dans I’existence, dans le
contexte de la culture et du systéme de valeurs dans les-

quels il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses inquiétudes. C’est un concept trés large
influencé de maniére complexe par la santé physique du
sujet, son état psychologique, son niveau d’indépendance,
ses relations sociales ainsi que sa relation aux éléments
essentiels de son environnement. Les éléments essentiels de
I’environnement recouvrent les ressources financiéres, la
sécurité, I’'emploi, 'accomplissement personnel, la vie spi-
rituelle enfin (religion, croyances). »

De fagon plus pragmatique, Campbell ez al. (1989) propo-
sent la définition suivante : la qualité de vie peut se définir
comme une « mesure composite du bien-étre physique,
mental et social qui est per¢u par chaque individu ou par
chaque groupe d’individus, et du degré de satisfaction et
de gratification dans des domaines tels que la santé, le
ménage, la famille, le travail, I’éducation, ’estime de soi et
les relations avec les autres ». De la méme maniére, pour
Edlund ef al. (1985), il s’agit d’atteindre les buts person-
nels que l'on poursuit, de mener une vie normale et
d’avoir une vie socialement utile.

Il faut enfin distinguer avec Gerin et al. (1994) la qualité
de vie subjective et la qualité de vie du sujet : la qualité de
vie subjective désigne 1’appréciation par le sujet lui-méme
de la maniére dont il vit, intérieurement, sa vie actuelle
alors que la qualité de vie du sujet désigne I’appréciation
par un expert extérieur de la maniere dont le sujet vit, inté-
rieurement, sa vie actuelle. Ces distinctions faites, notre
recherche porte sur la perception subjective de leur qualité
de vie par les parents eux-mémes a I’aide d’un entretien et
d’un questionnaire auto-administré.

La qualité de vie des parents d’un enfant autiste

La perception de leur qualité de vie par les parents d’un
enfant autiste a fait 'objet de trés peu d’études en France.
Pourtant les familles expriment trés souvent leur souf-
france et leurs difficultés pour faire accepter leur enfant et
plus spécifiquement pour obtenir un véritable projet de
scolarisation et réaliser une intégration scolaire en milieu
ordinaire, gage de la meilleure adaptation sociale possible
actuelle et future de leur enfant.

La consultation des bases de données Psylnfo et Pascal
Biomed depuis les trente dernieres années (mots clés :
autisme et qualité de vie) recense 51 références répondant
aux mots clés « autisme » et « qualité de vie » ; il ne reste
plus que 11 références lorsqu’on se limite a I'enfant et a
I’adolescent. D’autres références concernent des program-
mes et des méthodes d’intervention auprés de I'enfant
autiste et de sa famille. Quelques recherches utilisent les
parents comme « co-investigateurs » des troubles de leur
enfant. Schématiquement on peut retenir les thémes de
recherche suivants: les conséquences de Iautisme de
I’enfant sur la qualité de vie des parents ; les conséquences
de 'autisme de I’enfant sur la fratrie et les relations fami-
liales ; le role des parents comme co-évaluateurs ; les grou-
pes de discussion ; les interventions auprés de l’enfant
autiste et de sa famille.

Les conséquences de I’autisme de I’enfant
sur la qualité de vie des parents

Au Minnesota, a partir de ’analyse du suivi de 46 enfants
et adolescents autistes (4gés de 2 a 19 ans), Ruble et al.
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(1996) montrent que les meilleurs critéres pour évaluer
I’évolution ultérieure sont les compétences et la qualité de
vie. Quatre études de cas illustrent la multiplicité des
variables influant sur I’évolution.

A partir d’une étude épidémiologique réalisée en France
dans le département de la Loire aupres de 115 enfants et
adolescents autistes, Blanchon et al. (1998) s’interrogent
sur le retentissement du degré d’incapacité et de désavan-
tage des enfants sur la qualité de vie de la famille. En ce
qui concerne les méres : elles ont sacrifié leur vie profes-
sionnelle (50 %), leurs loisirs (60 %), leur vie relationnelle
(55 %), leur santé physique (50 %, dont 15 % gravement)
et leur santé psychologique (87 %, dont 34 % gravement).
Si la vie professionnelle des péres est moins perturbée, le
handicap de ’enfant affecte leurs loisirs (49 %), leurs rela-
tions amicales (43 %), leur santé physique (38 %, dont 4 %
gravement) et psychologique (58 %, dont 12 % grave-
ment). L’autisme d’un enfant retentit également sur la
fratrie : les fréres et sceurs en souffrent dans leur scolarité
(48 %), leurs loisirs (37 %), leurs amitiés (30 %), leur santé
physique (17 %) et psychologique (54 %, dont 17 % grave-
ment).

L’étude de Gray (2001), réalisée en Australie, est particu-
licrement intéressante puisqu’elle est comparable a notre
propre approche conceptuelle et méthodologique. Elle
s’appuie sur les résultats d’entretiens semi-structurés por-
tant sur l’expérience sociale de la famille, réalisés avec
32 parents d’un enfant autiste. Selon leurs préférences, les
participants ont été interviewés dans un centre de traite-
ment pour autiste ou a leur domicile!. L’ordre des ques-
tions a été basé sur une séquence implicite de la biographie
qui a commencé par la premiere expérience de la famille
avec I'autisme, puis sur sa situation actuelle et la projec-
tion dans le futur. L’analyse narrative utilisée est théma-
tique et correspond a ce qui est dénommé « la maladie
comme récit » (Hyden, 1997).

Gray distingue trois types de récits de la maladie : un pre-
mier type dominant est décrit comme récit d’ « adapta-
tion » parce qu’il se conforme a I'idéologie de normalisa-
tion fondée sur I'approche biomédicale du Centre pour
enfants autistes ou la recherche a été effectuée. Les deux
autres types de récits sont décrits respectivement comme
récits de « résistance » et récits de « transcendance » parce
qu’ils offrent des récits alternatifs basés sur la politique ou
la religion. Bien que retrouvés seulement parmi une mino-
rité d’histoires de cas, ils représentent les alternatives les
plus courantes au récit « d’adaptation ». Dans le récit « de
résistance », les parents se redéfinissent en termes
d’activisme politique et d’affirmation personnelle ; dans le

1. 23 méres et 9 peres, représentant 23 familles vivant dans la région
métropolitaine de Brisbane en Australic ont participé a la recherche.
Le nombre d’enfants autistes dans cet échantillon était de 24 (16 gar-
cons et 8 filles), ’dge moyen de 8 ans et leur degré de retard était de
modéré a grave. La plupart avait éprouvé le début des symptomes
avant ’age de 2 ans et été diagnostiqués a 4 ans. Les caractéristiques
sociodémographiques des parents étaient globalement représentatives
de la population australienne. Les entretiens ont varié de une heure a
plus de quatre heures et demie. La plupart des participants ont été
interviewés individuellement, bien que dans quelques cas les partici-
pants aient préféré avoir leur conjoint aupres d’eux. Les données ont
été recueillies par des entretiens semi-structurés congus pour obtenir
des récits personnels des parents sur leur facon d’élever un enfant
autiste.

récit « de transcendance », les parents s’appuient sur leur
foi religieuse comme une voie de compréhension de la
souffrance de leur enfant.

Dans cette recherche, les parents ont présenté trois récits
de l'autisme, en utilisant des « récits-maitres » culturelle-
ment sanctionnés par la science, la politique ou la foi.
Selon Gray, ces trois récits type ont mené leurs auteurs a
s’intégrer dans différentes communautés : dans le premier
cas, les parents sont activement impliqués dans le Centre
pour enfants autistes; dans les deux autres cas, «un
groupe d’activistes politiques et une église » ont servi de
communautés alternatives d’appui. De cette fagon, et en
utilisant ces ressources, les parents ont narrativement
reconstruit leur expérience de parents ayant un enfant
autiste : comme parents, ils sont particulierement affectés
par Iincapacité de leur enfant et son traitement, sanction-
nés culturellement par des idées sur la normalité de la
famille et de leur role comme soignants de leur enfant.
En Belgique, Hahaut er al. (2002) a partir d’entretiens
semi-structurés auprés des parents d’un enfant autiste,
insistent sur la souffrance et les difficultés quotidiennes des
parents. L’attitude des professionnels est présentée comme
ayant un effet amplificateur de leur souffrance et de leurs
difficultés.

En Suede, Sivberg (2002) s’intéresse aux modalités de
coping et aux contraintes pesant sur le systéme familial
dans des familles ayant un enfant autiste par rapport a des
familles de controdle sans enfant autiste. Il examine les trois
hypothéses suivantes : plus le niveau de coping est élevé,
plus le niveau de la contrainte sur le systéme familial est
bas ; le niveau de la contrainte sur le systéeme familial est
plus grand dans les familles ayant un enfant autiste que
celles sans ; il y a des différences entre les parents qui ont
et ceux qui n’ont pas un enfant autiste dans les types de
coping qu’ils emploient. 37 familles (66 parents) ont été
impliquées dans deux groupes, strictement appariés?.
Quatre tests psychologiques ont été utilisés?.

Toutes les hypotheses ont été validées. Le rapport négatif
entre le niveau de contrainte sur le systeme familial (FARS)
et le niveau de coping (SOC et PIL-R) souligne a quel point
il est important que les parents ayant un enfant autiste
développent et utilisent un maximum de stratégies de
coping. Ceci pourrait avoir pour conséquence qu’ils équili-
brent davantage leur attention envers I'enfant autiste et
leurs autres enfants ; fassent attention a ne pas attendre une
quantité anormale d’aide de la part des fréres et sceurs, en
s’occupant de I'enfant autiste; adoptent une approche
cohérente et mutuellement coordonnée envers l’enfant
autiste ; et qu’ils fassent attention a ne pas regarder cet
enfant comme la source unique des contraintes dans la
famille.

Le degré de difficultés auquel des familles avec un enfant
autiste sont confrontées a été clairement montré par un
niveau élevé de contraintes sur le systeme familial. Le

2. En ce qui concerne le nombre d’enfants vivant a la maison, leur
age et leur sexe, et ’dge des parents (dge moyen de 43 et de 39 ans
respectivement), le sexe, le milieu social et la profession. Les pourcen-
tages de meres et de peres (56 et 44 % respectivement), étaient les
mémes dans les deux groupes.

3. Le test de cohérence (SOC, Antonovsky, 1987), le test de la vie
(PIL-R : Frankl, 1958; 1962), I’échelle des relations familiales
(FARS : Hook et Cederblad, 1992) et la Ways of Coping (WOC :
Lazarus et Folkman, 1984).
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niveau élevé d’intrusion pourrait en partie refléter les plus
grandes difficultés qu’elles rencontrent dans le processus
d’autonomisation. Les modes de coping (WOC) utilisés
par les parents avec un enfant autiste et les parents du
groupe de contrdle ont nettement différé. Les parents du
premier groupe ont un score plus élevé sur les comporte-
ments de coping : distance et évasion, qui sont a bien des
égards d’un caractére non constructif, le premier impli-
quant un évitement mental et I’autre physique des difficul-
tés. En revanche, les parents dans le groupe de controle
ont un score plus élevé sur le sang-froid, I'appui social et
la résolution des problémes, qui sont plus constructifs. Les
parents d’un enfant autiste développent aisément distance
et évitement comme réactions aux contraintes. On peut
penser que leurs scores faibles en appui social reflétent en
partie la détérioration de leur réseau social au cours des
années liée a la contrainte globale pesant sur le systéme
familial. En conclusion, Sivberg, n’ayant comparé que des
familles d’enfants autistes et d’enfants au développement
typique plutét qu’avec des familles d’enfants souffrant
d’autres incapacités, pense qu’il n’est pas certain que ses
résultats soient spécifiques aux familles avec un enfant
autiste.

Olsson et al. (2003) ont réalis¢ en Suéde un sondage par
courrier aupres de 226 familles d’'un enfant déficitaire, agé
de moins de 16 ans et de 234 familles servant de groupe
controle. Les restrictions de la vie sociale et le manque de
temps paraissent les deux facteurs de stress les plus évi-
dents et les plus génants des familles d’'un enfant handi-
capé. Ces résultats confirment une étude antérieure des
auteurs aupres des parents d’un enfant autiste déficitaire.

Le role des parents comme co-évaluateurs

Stone et al. (2003) ont développé un entretien original
pour évaluer la sévérité des symptomes autistiques a tra-
vers un large éventail de comportements par les parents
(PIA-CV). Deux études ont été entreprises pour examiner
les propriétés psychométriques du PIA-CV sur un échan-
tillon d’enfants agés de moins de 3 ans. Les résultats de
I’étude 1 ont révélé une cohérence interne adéquate pour
neuf des onze dimensions du PIA-CV, aussi bien que des
différences significatives dans les domaines social/commu-
nication entre des enfants de 2 ans autistes et un échantil-
lon développemental apparié. L’étude 2 a examiné
I’association entre les changements des scores de PIA-CV
et les changements dans la symptomatologie autistique
entre 2 et 4 ans. Les résultats indiquent que les change-
ments dans les aptitudes sociales et la communication
au PIA-CV ont été associés a des améliorations cliniques
significatives. Ces résultats confirment I'utilité du PIA-CV
pour obtenir des informations écologiquement valides des
parents et pour évaluer le changement comportemental de
jeunes enfants autistes.

Dans une méme orientation de recherche, au Royaume-
Uni, Charman et al. (2004) se proposent, a I’aide de ques-
tionnaires standardisés, de déterminer la fiabilité des don-
nées recueillies par les parents sur les progres développe-
mentaux de leur enfant autiste. 125 parents de deux
cohortes d’enfants (dge moyen de 4,8 ans), entrant dans
des écoles primaires consacrées aux autistes ou dans des
unités spécialisées, sont invités a compléter trois question-
naires évaluant le niveau de développement et la sévérité

des symptomes*. Un second but de I’étude étant d’évaluer
les altérations développementales des profils des enfants
au cours du temps, 57 parents ont rempli a nouveau les
questionnaires un an apres’. Les comparaisons statistiques
aux temps 1 et 2, et les scores de changement au VABS-S
indiquent une amélioration significative pour la communi-
cation, les compétences dans la vie quotidienne, la sociali-
sation et les habiletés motrices. Les auteurs formulent
I’hypothése qu’il se pourrait que les gains dans le dévelop-
pement social et de la communication indiqués par les
changements au VABS-S aient un effet secondaire et béné-
fique a plus long terme sur la symptomatologie.

Cette étude a démontré qu’il était possible de rassembler
des données sur une grande cohorte de jeunes enfants scola-
risables, par I'intermédiaire des questionnaires des parents.
Les résultats pourraient étre employés pour mettre en place
et surveiller des plans d’éducation individualisée ou pour
comparer les progres relatifs d’enfants dans différents amé-
nagements éducatifs spécialisés ou traditionnels.

Le role des groupes de parents

Huws et al. (2001) analysent au Royaume-Uni le contenu
des mails envoyés par un groupe de discussion de parents
ayant un enfant autiste. La catégorie principale émergeant
de I'analyse est que le groupe s’interroge sur le sens de
lautisme selon 4 axes: la recherche d’une signification,
I’ajustement au changement, la fourniture d’un support et
d’un encouragement, le partage des informations. Le
groupe de discussion assure un rodle d’étayage social et
contribue aussi au développement dune représentation
parentale de I'autisme.

Les conséquences de I’autisme de I’enfant
sur la fratrie

En Californie, Koegel et al. (1998) se préoccupent des
comportements d’agression de I’enfant autiste envers un
membre plus jeune de la fratrie, tel un nourrisson ou un
trées jeune enfant. Ils proposent une méthode d’inter-
vention individualisée pour les parents par une formation
a une communication pratique et des manipulations écolo-
giques. Ils étudient trois dyades de fréres ou sceurs dont
I’ainé est autiste avec des troubles du développement.
Apres lintervention, les agressions de I’enfant autiste
envers le membre plus jeune de la fratrie sont largement
réduites, le degré de satisfaction des parents et des enfants
augmente, ainsi que le niveau de réconfort par des person-
nes extérieures dans les interactions avec la famille.

L’article de Stoneman (2001) est une revue des recherches
sur les relations fraternelles quand un enfant de la fratrie
présente une incapacité. Cette revue se concentre sur les
recherches qui dressent les aspects positifs et négatifs des
relations interpersonnelles entre fréres et sceurs. Quoique
les résultats soient divergents, une majorité d’études sugge-

4. La version épurée de Iéchelle de comportement adaptatif de Vine-
land (VABS-S : Moineau, 2000), le questionnaire de communication
sociale (SCQ : Berument et al., 1999) ; et la Check List d’évaluation
du traitement de I'autisme (ATEC : Rimland et Edelson, 1999).

5. Pour les 57 enfants évalués en deux occasions, I’dge moyen au
temps 2 était de 67,7 mois et 'intervalle de temps entre les deux pas-
sations de 11,1 mois.
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rent que les relations de la fratrie avec un enfant handicapé
peuvent étre plus positives et attentionnées que les relations
dans des fratries normales de comparaison. Des résultats
différents ont émergé pour les fratries avec un enfant
autiste, celles-ci se sont avérées passer moins de temps
d’interactions réciproques que les fratries normales ou des
fratries avec un enfant ayant un syndrome de Down. Les
fréres et sceurs dans les dyades avec un enfant autiste pro-
duisent une gamme plus limitée d’offres sociales et répon-
dent moins fréquemment entre eux que les enfants dans les
dyades ou un des membres a un syndrome de Down.

En conclusion de cette revue de la littérature, Stoneman
souligne que méme les recherches récentes sont souvent
contradictoires et difficiles a interpréter. Les recherches
d’intervention centrées sur les relations fraternelles ont
principalement porté sur les stratégies visant & augmenter
I’engagement social des enfants. Cette revue de la littéra-
ture passée fournit des indices sur les facteurs qui peuvent
améliorer ou compromettre la qualité¢ des relations frater-
nelles quand un enfant a une incapacité. Elle suggere éga-
lement le besoin d’études complémentaires pour élucider
clairement les mesures que les familles peuvent prendre
pour supporter et encourager les relations fraternelles.

En Isragl, Pilowsky et al (2004) étudient I’adaptation
sociale et émotionnelle des fréres et sceurs d’un enfant
autiste. Ils rappellent que de nombreux chercheurs abor-
dant cette question, comme celle des relations des fréres et
sceurs avec le probant (I’enfant avec une incapacité), abou-
tissent a des résultats contradictoires®. L’adaptation, les
troubles du comportement, les aptitudes sociales et les
relations fraternelles ont été comparés parmi 30 fréres et
sceurs d’un enfant autiste, 28 fréres et sceurs d’un enfant
ayant un retard mental d’étiologie génétique inconnue, et
30 fréres et sceurs d’un enfant avec des troubles du déve-
loppement du langage. Tous les enfants étaient agés de
moins de 16 ans et vivaient dans leur famille. Les groupes
ont été appariés par le sexe du probant, I’dge chronolo-
gique des freres et sceurs, le sexe, le QI, 'ordre de nais-
sance, selon la taille de la famille, ’appartenance ethnique,
les revenus, la situation professionnelle et le degré de stress
des parents (questionnaire « Daily Hassles and Uplifts »).
Les attitudes et les perceptions des freres et sceurs envers
leur probant(e) ont été explorées par des entretiens d’une
durée de cinq minutes lors desquels ils étaient encouragés

6. Ainsi, Creak et Ini (1960) ont trouvé une mauvaise adaptation ou
de I'anxiété chez les freres et sceurs dans 24 % des familles de leur
étude. De méme, Piven et al. (1990) ont trouvé des dysfonctionne-
ments sociaux et un isolement dans 4,4 % et un traitement pour des
désordres affectifs chez 15 % des freres et sceurs d'un enfant autiste.
En outre, les problémes de comportement, la dépression, et la soli-
tude étaient plus répandus dans la fratrie d’un enfant autiste que dans
une fratrie sans enfant handicapé ou celle d’un enfant avec un retard
mental (la plupart du temps avec un syndrome de Down) (Bagen-
holm et Gillberg, 1991 ; Fisman et al., 1996 ; Gold, 1993). Cependant,
d’autres chercheurs ont constaté que les fréres et sceurs d’un enfant
autiste sont bien adaptés et avec un concept de soi positif comparé
aux fréres et sceurs d’un enfant avec d’autres incapacités ou avec un
développement normal (Bagenholm et Gillberg, 1991 ; Ferrari, 1984 ;
Gold, 1993 ; Kaminsky et Dewey, 2002; Mates, 1990; Szat-
mari et al., 1993). Les fréres et sceurs d’un enfant autiste ont rapporté
de bonnes relations avec leurs freres et sceurs ; pourtant leurs percep-
tions de ces relations étaient 1égérement plus négatives que celles des
freres et sceurs d’un enfant avec retard mental ou au développement
normal (Bagenholm et Gillberg, 1991).

a parler de leur probant, a décrire leurs pensées, leurs
émotions et leurs relations envers lui ou elle. Tous les
entretiens ont été enregistrés en vidéo. Les descriptions du
probant par ses fréres et ses sceurs ont été codées selon
deux catégories : la premiére concerne le contenu émotion-
nel ou les troubles du comportement du probant, la
seconde les affects positifs ou négatifs éprouvés envers lui.
Les auteurs notent que 4 fréres ou sceurs d’un enfant
autiste, 3 fréres ou sceurs d’un enfant avec retard mental,
et 7 fréres et sceurs d’un enfant avec des troubles du déve-
loppement du langage, ont re¢u un diagnostic clinique
au DSM-IV. Néanmoins, évalués a des échelles d’aptitude
a la socialisation et de troubles du comportement, la plu-
part des fréres et sceurs d’un enfant autiste (86,7 %) ont
présenté un bon fonctionnement en se fondant sur des
données normatives. Les auteurs suggerent alors que la
plupart des fréres et sceurs d’un enfant autiste sont raison-
nablement bien adaptés.

Les interventions aupres de I’enfant autiste
et de sa famille

A Washington, Kirkham er al. (1986) proposent a 4 méres
d’un enfant handicapé (IMC, autiste, avec des troubles des
apprentissages, ou une cécité) 4gé de 7 a 9 ans, de participer
a une intervention pilote visant a leur apprendre des techni-
ques de coping pour réduire leur stress et a développer leurs
réseaux de support social. Cinq instruments sont utilisés
pour évaluer les ressources émotionnelles et le stress, la
qualité de vie, le comportement de l’enfant, le support
social et les aptitudes a la communication’. Huit sessions de
deux heures sont réalisées en se centrant sur les capacités de
coping, de communication, de résolution de probleme et
d’augmentation du support social. L’évaluation a lieu
avant et apres lintervention. Les résultats montrent des
changements positifs dans les différentes évaluations pour 3
des 4 meéres participant a ce programme d’intervention.
Selon les auteurs, la mére qui ne montre aucun changement
dans la plupart des mesures connait des tensions familiales
considérables liées a une dissociation conjugale. IIs ne pré-
cisent pas le type de handicap de son enfant.

Boyd et Corley (2001) rapportent les résultats d’une
enquéte réalisée a San Francisco sur les effets d’une inter-
vention comportementale intensive précoce (EIBI) aupres
de 22 jeunes enfants autistes (16 gargons et 6 filles) dans le
cadre communautaire®. Entre trente et quarante heures de
formation pendant deux années ont été fournies par
semaine a la maison, avec la possibilit¢ d’une troisiéme
année de dix heures si ’enfant avait montré des progres.
Aucun enfant n’a pu réaliser une récupération selon les
criteres de Lovaas (1987)°. Aucun enfant d’intelligence
normale n’a pu étre placé dans I’éducation ordinaire sans
une aide a lintérieur de la classe. D’ailleurs 68 % des
enfants ont regu une aide individualisée a la suite de

7. Questionnaire on Resources and Stress (QRS-F), questionnaire de
qualité de vie, Eyberg Child Behaviour Inventory (ECBI), Inventory
of Parents’Experiences, une échelle portant sur leur cognition et com-
munication.

8. 20 enfants ont commencé leur programme avant I’dge de 4 ans ;
6 avaient un diagnostic concomitant de retard mental. 16 enfants
¢étaient non verbaux ou avaient un vocabulaire expressif limité a de
simples mots, 3 étaient a ’étape de deux mots d’expression, et 3 fai-
saient des phrases.
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I'intervention, qu’ils soient orientés en classe ordinaire ou
spécialisée. En plus, une thérapie du langage a été fournie
a 18 enfants et une thérapie occupationnelle a 15. Sur les
16 questionnaires de parents retournés et analysés : 11 sur
16 parents « ont été tres satisfaits » (44 %) ou « satisfaits »
(25 %) de I'exécution du programme d’intervention inten-
sif précoce de leur enfant ; 10 jugent I'intervention suffi-
sante (63 %) ; 15 sur 16 ont indiqué qu’ils recommande-
raient le programme de traitement a d’autres parents. Les
secteurs du développement dans lesquels les parents ont vu
le plus d’améliorations sont le langage (63 %), la confor-
mité (31 %) et les compétences préscolaires (31 %). Les
secteurs de moindre amélioration incluent le langage prag-
matique (50 %) et la socialisation (31 %).

L’objectif de la recherche de Boyd et Corley était d’évaluer a
quel le degré les résultats d’une EIBI dans le cadre commu-
nautaire approchaient ceux de Lovaas (1987) et I’économie
ainsi réalisée par rapport au colit des traitements ultérieurs.
Méme si leurs résultats ne confirment pas apparemment la
valeur ajoutée d’une EIBI dans le cadre communautaire en
comparaison avec les services traditionnels, leur impression
clinique est toutefois que tous les enfants se sont améliorés,
certains de facon impressionnante méme s’ils n’ont pas une
« récupération » achevée a court terme.

Dans un premier article, Salt et al (2001) exposent
I’approche traditionnelle d’intervention précoce du service
national de santé (NHS), développée au Centre écossais
pour l'autisme (SCA). Les objectifs du traitement sont
d’améliorer la communication précoce de I’enfant et ses
compétences en interactions sociales. Ceci est réalisé par un
traitement intensif individualisé par des thérapeutes quali-
fiés, et un programme de formation des parents. Le proto-
cole de traitement des enfants comprend une utilisation de
I'imitation comme stratégie thérapeutique, le recours a un
langage contextualisé lors des activités et I'introduction de
la flexibilité dans le jeu et les échanges sociaux.

Dans un second article, Salt er al. (2002) évaluent
I'efficacité de leur programme d’intervention précoce
sociodéveloppementale. Leur recherche compare deux
groupes d’enfants autistes d’age préscolaire (un groupe de
14 enfants en traitement au SCA, un groupe contrdle com-
posé de 6 enfants sur une liste d’attente). Les enfants ont
été évalués avant et apres le traitement par une large
gamme de mesures standardisées concernant des secteurs
développementaux spécifiques aux jeunes enfants autis-
tes'®. Les parents ont complété une échelle normalisée de
stress avant et apres le traitement, ainsi que des question-

9. QI normal, intégration dans ’¢éducation ordinaire, et jugement que
I’enfant n’était pas « distinguable » de ses amis normaux.

10. Les comparaisons effectuées avant la mise en ceuvre du traite-
ment indiquent que le groupe de contrdle avait un QI sensiblement
plus élevé que le groupe de traitement. Mais les deux groupes étaient
comparables pour I’dge, I’age mental, le statut socio-économique et le
nombre d’heures de thérapie. Les niveaux socio-économiques des
familles étaient également répartis. Tous les enfants avaient a 'ICD-
10 un diagnostic d’autisme infantile. Différents outils standardisés
ont été choisis : les deux premiers évaluent le QI ou I’dge mental
(échelles de Bayley du développement de I’enfant, 1993) ; échelle bri-
tannique de vocabulaire en images, Dunn et «al., 1982). Les autres
concernent le comportement adaptatif (échelle de Vineland), la com-
munication préverbale (Kiernan et Reid, 1987), le développement de
la communication (Fenson et al., 1993), le jeu symbolique (Lowe et
Costello, 1988), la communication sociale précoce (Mundy et Hogan,
1996), le stress des parents (PSI, Abidin, 1995).

naires de satisfaction. Toutes les évaluations ont été
accomplies par un psychologue clinicien qui était indépen-
dant de la procédure de sélection et du fonctionnement du
programme d’intervention. Les objectifs principaux de
I’étude étaient de déterminer si le programme de traite-
ment du SCA avait un effet bénéfique pour les enfants, et
si ’acceés au programme avait un effet positif sur le stress
lié au fait d’étre un parent ayant un enfant autiste.

Les résultats montrent que les enfants du groupe de traite-
ment se sont améliorés sensiblement plus que ceux du
groupe de contrdle en attention conjointe, dans les interac-
tions sociales, I'imitation, les aptitudes motrices et la vie
quotidienne, et dans une mesure composite du comporte-
ment adaptatif. Par contre, la mesure du comportement de
demande ne présente pas une amélioration suffisante du
point de vue statistique. L’index de stress total est réduit
pour les parents du groupe de traitement. Les résultats de
I’é¢tude sont considérés comme soutenant lefficacité de
cette approche d’intervention précoce.

La recherche de Murray ef al. (2002) présente le suivi en
classe sur une année d’une jeune autiste agée de 12 ans. Le
mode d’intervention consiste en un renforcement positif
des comportements et en des incitations comportementa-
les. Celle de Becker er al. (2003) présente un cas
d’intervention centrée sur la famille par la méthode du
renforcement comportemental positif.

Au Royaume-Uni, Whitaker (2002) décrit le projet du ser-
vice local d’éducation (« Early Bird »'') pour fournir un
appui aux familles ayant un enfant d’age préscolaire pré-
sentant un trouble autistique. Lorsque les enfants ont
quitté le service et intégré une éducation a temps plein (vers
I’age de 5 ans), leurs meres ont été interviewées a I’aide d’un
guide d’entretien semi-structuré. L’analyse des entretiens
montre que le besoin d’information sur lautisme au
moment du diagnostic est le plus souvent exprimé. Les
parents ont mentionné également le volume accablant
d’informations qui étaient disponibles sur Internet et la dif-
ficulté d’évaluer leur pertinence et leur applicabilité a leur
propre enfant. Outre les informations données sur
l’autisme, les techniques spécifiques de gestion et d’inter-
vention sont jugées tres utiles. Tous les parents se sentent
davantage capables de comprendre leur enfant, de prévoir
et de satisfaire certains de ses besoins. Cependant, il est
essentiel de reconnaitre que trés peu de parents considérent
avoir un role «éducatif » et d’intervention : libérer un
temps consacré spécifiquement et systématiquement a leur
enfant pour augmenter ses compétences a été rarement rap-
porté. De nombreux parents ont décrit avec éloquence leurs
réactions immédiates au diagnostic — crainte et choc —, cou-
plées a un ressenti d’isolement et d’incertitude. Accéder a
d’autres parents qui ont connu la méme expérience et discu-
ter avec le professionnel impliqué dans le programme ont
été suggérés comme étant, ou potentiellement, utiles. Tous
les parents ont évalué ’entrée du professionnel du soutien
comme « trés utile ». Ils ont apprécié en particulier le suivi :
le support pour donner du sens au développement de leur
enfant et a ses besoins ; les stratégies pratiques pour facili-
ter le langage et s’engager dans le jeu interactif ; et I'appui
aux groupes de jeu des enfants. Un an apres la fin du pro-
gramme, presque toutes les composantes principales du

11. Le programme Early Bird, comprend 8 sessions de trois heures
entremélées de visites a la maison.
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programme ont ¢té évaluées par les participants comme
« tout a fait utiles » ou « tres utiles » (la grande majorité
des estimations étant « tres utiles »).

PROCEDUBE DE RECHERCHE
ET METHODOLOGIE

Dans le cadre de la recherche!?, 10 familles, militant pour
une intégration de leur enfant en milieu scolaire ordinaire
avec un accompagnement spécialisé, ont accepté de partici-
per a I’étude sur la perception de leur qualité de vie. Com-
mencée en 2002, cette recherche propose un suivi de plu-
sieurs années avec une évaluation de chaque parent une fois
par an. Actuellement, la troisiéme évaluation est en cours.
Au début de la recherche, les enfants étaient agés de 5 a
7 ans, en majorité des garcons (une seule fille), scolarisés
en école maternelle (moyenne ou grande section). Lors du
premier retest en 2003, plusieurs enfants fréquentent une
classe primaire dans une école ordinaire. Chaque parent a
été recu pour un entretien clinique de recherche et a rempli
le questionnaire de qualité de vie de Gray qui lui a été
confi¢ a I'issue de I’entretien.

Actuellement, I’analyse porte sur 33 entretiens cliniques
d’une durée supérieure a une heure, et sur 30 questionnai-
res remplis par chaque parent séparément.

Les entretiens cliniques de recherche

Le premier entretien suit une trame qui s’appuie sur la
définition de ’OMS rapportée précédemment!?. Il envisage
les conséquences de la prise de conscience de I'autisme de
I'enfant sur les différents domaines de la qualité de vie : la
vie conjugale, la famille proche et ¢élargie, les amis,
I’éducation et la scolarisation des enfants, les loisirs, le tra-
vail, les investissements personnels, les engagements reli-
gieux, politiques, associatifs. Le second entretien est centré
sur les effets de la mise en place du « coaching » et du pro-
jet d’intégration scolaire de I’enfant, sur la perception de
la qualité de vie subjective de la famille, en reprenant sys-
tématiquement les différents domaines définissant la qua-
lité de vie. Les entretiens enregistrés et retranscrits ont été
soumis a une analyse thématique du contenu et a une ana-
lyse informatisée du discours (logiciel Tropes, Ghi-
glione et al., 1998)'4,

Le questionnaire de qualité de vie de Gray

Ce questionnaire a été élaboré par Gray pour évaluer la
qualité de vie de parents ayant un enfant handicapé. Sa
conception repose en grande partie sur la définition selon
laquelle « la qualité de vie est inversement proportionnelle
au degré de décalage entre les aspirations du sujet et son
présent phénoménologique » (De Leval, 1995).

Le questionnaire de qualité de vie de Gray a été traduit de
I’anglais par nos soins et adapté a une population frangaise.

12. Recherche « cognitique » (2002-2006) sur « les effets de I"accom-
pagnement scolaire et a domicile d’enfants autistes sur leur dévelop-
pement psychologique, la maturité cérébrale et la qualité de vie des
familles » (responsable scientifique : P" J.-L. Adrien ; responsable cli-
nicien : D" M.-P. Gattegno).

13. Le théme de la qualité de vie avait été abordé et explicité lors
d’une réunion avec les parents, préliminaire a la recherche.

14. Cette méthode d’analyse informatisée se réféere a une approche
cognitiviste et pragmatique du discours.

Il comprend 15 domaines (8 items par domaine) qui partici-
pent a la qualité de vie : les loisirs, les relations sociales, les
occupations et le travail, le bien-étre, le confort matériel et
le niveau de vie, la santé et la sécurité, les relations de
couple, ’éducation des enfants, les relations avec la famille
¢largie et les amis, les activités d’aide et de soutien envers
autrui, I'investissement dans des activités de solidarité ou
des pratiques religieuses, le développement de soi et les pro-
jets personnels, la créativité. Chaque item est évalué sur une
échelle en 5 points, selon deux critéres : son importance
pour la personne interrogée et le degré de satisfaction qu’il
lui procure : par exemple, I'importance de « la créativité et
de I’expression de soi » (de « tres élevée » a « tres faible »),
et la satisfaction de vos besoins dans ce domaine (de « trés
élevée » a « tres faible »).

La fin du questionnaire comporte une évaluation du stress
percu, des capacités de contrdle sur sa vie et du support
social ; il se termine par une évaluation de la qualité de vie
globale, des trois domaines de la qualité de vie qui
concourent le plus au sentiment de bien-étre et des trois
domaines qui ont une incidence plutdt négative'>.

Le questionnaire de Gray a été proposé a deux reprises
(intervalle d'une année environ) a tous les parents parti-
cipant a I’étude : la moitié des parents I’a rempli en notre
présence lors d’un rendez-vous spécifique (durée de passa-
tion d’une heure environ), les autres parents ont accepté de
le remplir a leur domicile. Malgré plusieurs relances, nous ne
disposons actuellement que de 30 questionnaires.

Nous présentons les résultats au questionnaire de Gray et
l’analyse des entretiens en deux temps : la qualité de vie
percue au début de la recherche lorsque le projet
d’accompagnement était en voie de réalisation ou que le
« coaching » venait juste de commencer ; puis une seconde
évaluation (questionnaire et entretien) environ un an apres
cette premicre passation.

LA QUALITE DE VIE SUBJECTIVE
] DES PARENTS :
RESULTATS AU QUESTIONNAIRE

Le stress percu

« Le stress est une transaction spécifique entre la personne
et 'environnement qui est évaluée par la personne comme
débordant ses ressources et menacant son bien-étre »
(Lazarus et Folkman, 1984)'%. Ce ne sont pas les événe-
ments stressants en eux-mémes (type de stresseurs, inten-
sité...), mais leur évaluation cognitive et leur retentisse-
ment émotionnel qui modulent la relation entre les
stresseurs et 1’¢tat de santé. D’ou l'intérét d’évaluer le
stress pergu. Ainsi, les parents ont été invités a répondre a
la question suivante : « Le stress est li¢ a une difficulté a
faire face aux menaces de l’environnement. Avec cette
définition a l’esprit, évaluer l'intensité de la plupart des
stress de votre vie. » Sur une échelle en 5 points!’, les évé-
nements de la vie sont ressentis comme stressants par la

15. Seuls les résultats a cette seconde partie du questionnaire sont
présentés ici.

16. Lazarus et Folkman, 1984, p. 19.

17. Echelle en 5 points : « trés stressants », « stressants », « modéré-
ment stressants », « peu stressants », « pas stressants ».
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majorité des parents ; seul, un pere les considére comme
« peu stressants ». Un an apres, la sensibilité aux stress de
I’existence semble quelque peu s’atténuer puisqu’on note
une tendance vers « modérément stressants ».

Le locus de controle

Le locus de contrdle ou « lieu de contréle » introduit par
Rotter (1966) peut étre défini comme « la croyance généra-
lisée dans le fait que les événements ultérieurs (ou renfor-
cements) dépendent, soit de facteurs internes (actions,
efforts, capacités personnelles), soit de facteurs externes
(destin, chance, hasard, personnages tout-puissants) (Bru-
chon-Schweitzer et al., 2001).

Les parents ont été invités a répondre aux deux questions
suivantes : « Evaluer le degré de contrdle que vous exercez
sur votre propre vie » ; « Evaluer le degré de controle que
les autres ont sur votre vie. » Dans I’ensemble les parents
déclarent exercer un « bon contrdle » sur leur vie et les
autres n’ayant qu'un « certain contrdle » sur eux. Cette
tendance en faveur d’un locus de contrdle interne se ren-
force un an apres.

Le coping et le soutien social

Proposé par Lazarus et Launier en 1978, le coping est
« I’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux des-
tinés a maitriser, réduire ou tolérer les exigences internes
ou externes qui menacent ou dépassent les ressources de
I'individu » (Senon et al., 1998). On peut distinguer le
coping centré sur le probléme (recherche d’informations,
de moyens d’action, actions effectives), le coping centré
sur ’émotion (tentatives de contrdle de la tension émo-
tionnelle induite par la situation stressante : évitement,
réévaluation positive, expression émotionnelle, auto-
accusation), et le coping par la recherche d’un soutien
social. C’est ce dernier mécanisme d’ajustement qui est
évalué par le questionnaire.

Invités a répondre a la question suivante : « Le support
social concerne I'affection, ’aide, ’encouragement qu’une
personne regoit de ses proches et de ses amis. Avec cette
définition a I'esprit, évaluer en général le degré de support
social dans votre vie », les parents affirment ressentir un
soutien social plutdt « élevé » que « modéré ». La seconde
passation le confirme.

Evaluation de la qualité de vie

Parmi 15 domaines de qualit¢é de vie proposés's, les
parents sont invités a classer par ordre de préférence les
3 domaines qui satisfont le mieux leur qualité de vie
actuelle et les 3 domaines qui entravent sa satisfaction.

Le fait d’avoir et d’¢élever des enfants vient en premier, suivi
par les relations de couple, le travail (surtout chez les péres)

18. 1/ Activités de loisirs subis passivement ; 2 / Activités de loisirs
plus dynamiques ; 3 / Socialisation ; 4 / Travail ; 5 / Confort matériel ;
6/ Santé et sécurité personnelle ; 7 / Relations de couple ; 8 / Avoir et
¢lever des enfants ; 9/ Relations avec les proches parents ; 10 / Rela-
tions avec les amis proches; 11/ Aider et encourager les autres ;
12 / Activités citoyennes, associatives ou religieuses ; 13 / Développe-
ment intellectuel ; 14 / Compréhension de soi-méme ; 15/ Créativité
et expression personnelle.

et les relations sociales (surtout chez les méres) sont les 4
¢éléments les plus positifs et qui satisfont le mieux la qualité
de vie actuelle des parents. Le retest confirme ces résultats.
Les domaines de la qualité de vie percus comme négatifs
concernent les contraintes de I’existence qui empéchent
selon un ordre décroissant, de s’adonner a des loisirs, de se
réaliser sur le plan cognitif et intellectuel comme pour-
suivre des études, passer des diplomes, apprendre de nou-
velles connaissances (surtout les meres). Bien quelle
apporte des gratifications, la réussite professionnelle est
percue de fagon ambivalente, notamment par les péres,
pour lesquels le travail est aussi une source d’insatisfaction
(limite a la réalisation de soi dans le travail lié au handicap
de l’enfant). Enfin, le domaine de la créativité et de
I’expression personnelle est per¢u comme peu satisfaisant
par les parents.

Un an apres, le manque de loisirs d’abord, les difficultés
de réalisation dans le travail ensuite grévent toujours
négativement la qualit¢é de vie des parents. De facon
paradoxale, les relations conjugales, pergues comme insa-
tisfaisantes, viennent en troisiéme position et sont men-
tionnées maintenant avant I’épanouissement personnel.
Ce choix montre combien les relations de couple citées
comme satisfaisantes par certains parents ou insatisfaisan-
tes par d’autres, dénotent des attitudes ambivalentes fai-
tes d’idéalisation et de renforcement du lien ou, a
I'inverse, d’une problématisation conflictuelle.

Influence des enfants sur la qualité de vie

Toujours par référence aux 15 domaines de qualité de vie
proposés, les parents sont invités a indiquer linfluence
positive, puis négative, des enfants sur leur qualité de vie.
L’influence positive des enfants concerne en premier la
compréhension de soi-méme, puis I’aide apportée a autrui
(un certain altruisme). Puis, le fait d’avoir des enfants et de
les ¢élever est valorisé surtout par les péres (mécanisme
d’idéalisation), alors que les méres insistent plutot sur les
relations de couple. Parmi les aspects négatifs, on retrouve,
par ordre décroissant, & nouveau les insatisfactions liées
aux activités de loisirs, la créativité et I’expression de soi, le
travail enfin (ici surtout les meres qui ont dii parfois limiter
leurs ambitions professionnelles).

Un an plus tard, le fait d’avoir et d’¢élever des enfants vient
en premier, avant la compréhension de soi et la socialisa-
tion. Par contre, les enfants sont pergus comme ayant une
incidence négative sur les loisirs, le travail et les relations
de couple.

Evaluation de la qualité de vie globale

Les parents sont invités a évaluer globalement leur qualité
de vie sur une échelle en 5 points'’®, et a expliciter leur
choix. Ils se répartissent de fagon équivalente dans les
4 catégories, de «trés bonne » a « insuffisante », aucun
parent ne jugeant sa qualité de vie « excellente ».

Lors de la seconde passation du questionnaire (un an
apres), a I’exception d’un pére qui juge maintenant sa qua-
lit¢ de vie «insuffisante», alors qu’elle était « assez
bonne » auparavant, I’évaluation globale de la qualité de

19. Qualité de vie pergue globalement comme « excellente », « tres
bonne », « bonne », « assez bonne », « insuffisante ».
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vie évolue dans un sens positif chez 4 méres (de « insuffi-
sante » a « assez bonne » ou « bonne » ; de « bonne » a
«trés bonne » ; de «trés bonne» a « excellente »). Elle
apparait plus stable chez les peres (évaluation inchangée,
avec une grande dispersion : de « trés bonne » a « insuffi-
sante »).

L’analyse des réponses aux questions ouvertes en fin de
questionnaire’® montre qu’une perception négative de la
qualit¢ de vie est mise en relation avec une certaine
fatigue, des périodes de découragement, des stress quoti-
diens, le manque de temps pour soi, autant d’expressions
qui laissent percer une tonalité affective dépressive qui per-
siste. Les parents insistent sur I'importance des investisse-
ments en temps et financiers, la nécessité d’une organisa-
tion de vie rigoureuse, mais épuisante, au détriment de
I’épanouissement personnel.

Les difficultés de communication avec I’enfant autiste, les
interrogations et les inquiétudes sur son avenir alterent la
qualité de vie familiale. Les conséquences de I'autisme au
quotidien sur la vie familiale ont pu générer parfois une
situation conflictuelle au sein du couple (tensions, agressi-
vité, risques de rupture), mais aussi l'inverse (rapproche-
ment, approfondissement des liens conjugaux facilité par-
fois par un étayage sur les convictions religieuses).

Tous les parents s’interrogent avec angoisse sur le devenir
des relations au sein de la fratrie envers ’enfant autiste,
voyant parfois dans la fratrie un substitut possible a eux-
mémes.

Le handicap de I’enfant est pergu, de fagon paradoxale,
comme ayant un effet positif sur la qualité de vie des
parents par un mécanisme manifeste d’idéalisation, de
rationalisation et de sublimation. L’intégration oblige a
« se battre », a « relever un défi », et les mots utilisés rele-
vent d’un langage guerrier : « véritable parcours du com-
battant ». Si une certaine agressivité envers ’enfant autiste
peut étre exprimée, cette expression correspond a un tra-
vail psychique d’acceptation du handicap. Mais cette per-
ception du role positif des enfants sur la qualité de vie des
parents doit étre nuancée : ces derniers expriment aussi
une certaine ambivalence envers l’enfant autiste, car
I’éducation et les soins limitent le temps pour soi, impli-
quent des renoncements (engagement professionnel, rela-
tions familiales et amicales, loisirs et investissements
culturels).

La mise en place de l'intégration scolaire et du « coa-
ching » est vécue comme tres positive par la majorité des
parents, comme un véritable partenariat avec les ensei-
gnants qui participent au projet d’intégration. Des expres-
sions fortes montrent la souffrance vécue par les parents
depuis 'annonce du handicap jusqu’a la mise en place du
projet d’intégration : « ma vie s’est arrétée, j’étais dans le
coma, tout ou presque m’était insupportable » ; « la vie a
repris et maintenant le film est a nouveau en couleur » ;
« de véritables bouffées d’oxygeéne » ; « il nous aura fallu
un an pour sortir la téte de I’eau ». Mais des interroga-
tions subsistent sur le niveau scolaire que I’enfant pourra
atteindre et le projet d’intégration reste toujours incertain,
pouvant étre remis en cause d’une année sur I’autre, ce qui
alimente I’angoisse (« rien n’est acquis »).

20. Décrivez comment la présence d’un enfant a affecté votre qualité
de vie globale ; décrivez comment la présence d’un enfant avec un
handicap a affecté votre qualité de vie globale.

LA QUALITE DE VIE SUBJECTIVE
DES PARENTS :
ANALYSE DES ENTRETIENS

Le premier entretien

Les premiers entretiens réalisés au début de la recherche
soulignent les relations trés conflictuelles entre les parents
et les professionnels du soin autant dans la recherche du
diagnostic et de ses incertitudes (autisme non dit ou dia-
gnostic différé selon les parents). Ces incertitudes diagnosti-
ques vont de pair avec des prises en charge thérapeutiques
de I’enfant qui ne conviennent ni aux parents ni aux enfants
(écart manifeste entre le souhait d’une intégration en milieu
scolaire ordinaire pour les parents et une prise en charge
institutionnelle pour les soignants). Ces affrontements idéo-
logiques, I'incompréhension des attitudes et des discours
des professionnels, sont vécus par les parents comme une
remise en cause, parfois une dépossession de leur role
parental. Le manque de connaissances sur l’autisme, la
complexité des étiologies renforcent ces conflits. Les
parents ont mis du temps avant de pouvoir trouver un pro-
jet éducatif ou une conduite thérapeutique qui rejoint leurs
attentes, qui les rassure et leur permette de se projeter dans
I’avenir avec leur enfant, de se sentir restaurés dans leurs
compétences de parents, de se libérer d’un sentiment de cul-
pabilité, surtout chez les méres. Les parents disent alors
combien ils ressentent de la satisfaction personnelle de pou-
voir aider leur enfant a s’épanouir et progresser.

Les troubles du développement, de la communication et
de la socialisation de ’enfant autiste ont un impact sur la
vie quotidienne, l’organisation du temps, les loisirs,
I’épanouissement personnel. Cette charge est ressentie plus
particuliérement par les méres. Par empathie avec I’enfant,
en réaction au stress maternel, certains peres apparaissent
trés maternants. D’autres peres ont centré leur effort sur
I'investissement d’un plan de carriere professionnel pour
pouvoir assurer la charge financiére que représentent
I’éducation et les soins de leur enfant. Ainsi, différemment,
l’autisme de I'enfant affecte souvent les relations au sein
du couple et celles du couple avec les amis. Il nécessite un
aménagement précis de toutes les activités quotidiennes.
La prise en compte du handicap passe par une prise de
conscience progressive de l’autisme, puis une volonté de
compréhension des troubles de I’enfant a travers des lectu-
res, des informations cherchées sur Internet, des collo-
ques ; trés rares sont les parents qui ne sont pas avides
d’information sur I'autisme, ce qui témoigne de leur désar-
roi face aux attitudes éducatives a tenir.

La comparaison avec les autres enfants du méme age ou
de la fratrie, est vécue comme une véritable rupture et un
traumatisme dans I’histoire familiale. L’enfant autiste doit
s’inscrire dans la filiation et trouver sa place dans la
famille au sein de la fratrie : si la famille élargie (grands-
parents, collatéraux) offre en général un étayage affectif et
un support matériel assez positifs, les difficultés de com-
préhension du handicap de ’enfant autiste, diverses selon
les familles, suscitent la résurgence des conflits passés de
I’enfance chez certains parents.

La confrontation aux troubles de I’enfant autiste a un
impact sur la fratrie. Les parents observent que celle-ci est
particulierement sensible au regard d’autrui. Certains mem-
bres des fratries ont tendance a adopter des attitudes paren-
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tales envers leur frére ou leur sceur autiste (protection,
médiation vers les autres enfants, mais aussi interrogation
sur les troubles pergus et leur devenir), voire des attitudes
de soignant (étayage, sollicitation, accompagnement, et
remédiation envers les autres enfants) ; quelques-uns sont
en souffrance. Pour les parents, le respect de ’identité et des
besoins de chacun de leurs enfants est une préoccupation
qui apparait comme une problématique essentielle et
complexe, qui parvient toutefois a étre assumée.

En decga de I'idéalisation et de la rationalisation notées dans
les questionnaires de qualité de vie, beaucoup d’émotions,
de souffrances et d’affects sont exprimés par les parents
dans les entretiens. Des éléments persécuteurs exacerbés et
des moments plus dépressifs peuvent s’articuler a un besoin
permanent d’étre dans I’agir (acting) pour faire face a la
complexité des situations rencontrées.

La nécessité d’un travail de deuil d’un « enfant idéal » ou
d’un « enfant normal » est explicitement évoquée par quel-
ques meres. Le besoin d’un accompagnement psycholo-
gique et d’une écoute bienveillante est également exprimé.
Des effets psychothérapiques liés aux premiers entretiens
sont assez manifestes (soit dans le mouvement de
I’entretien, soit dans ’apres-coup).

Le second entretien

Lors du second entretien, les parents soulignent dans leur
grande majorité une nette amélioration de leur qualité de
vie, du fait notamment des soutiens apportés par les profes-
sionnels chargés de l'accompagnement a I'intégration
sociale en famille et a I’école. Aprées quelques ajustements du
positionnement relationnel réciproque de ’accompagnant et
des parents, ceux-ci semblent retrouver leur véritable posi-
tion parentale, et non plus celle de cothérapeute ou de réédu-
cateur. Plusieurs parents indiquent méme que leur vie a été
transformée depuis la mise en place du « coaching », aussi
bien au niveau de leur vie personnelle et conjugale que de
leur vie professionnelle et des loisirs. En effet, leur implica-
tion dans I’éducation de leur enfant autiste est plus tranquil-
lisée et sécurisée par les programmes mis en place et par la
qualité des professionnels qui les appliquent en partenariat
avec eux. Les méres en particulier peuvent, pendant le temps
scolaire, étre libérées de ’'anxiété qui les reliait psychique-
ment a leur enfant lorsqu’il n’était pas dans des conditions
scolaires sécurisées. La relation entre 1’école, la maison et le
« coaching » est vécue comme transparente, apaisante. Les
parents expriment leur fierté d’avoir construit et animé
I’association qui permet la socialisation de leur enfant et qui
compense la blessure sociale éprouvée.

Les parents «croient en leur enfant », en son potentiel
d’évolution, ils admirent les progrés accomplis ou ses
efforts pour aller a 1’école alors qu’il peut en avoir peur,
par exemple. Quelques familles traversent toutefois une
période de découragement, le maintien des troubles
bruyants de leur enfant, alors que les apprentissages sco-
laires évoluent, devient intolérable, au point que des fréres
et sceurs ont des problémes de comportement a I’école. 1l y
a aussi la souffrance de ’enfant qui ressent sa différence et
qui désespere les parents.

Les processus d’adaptation aux situations stressantes de la
vie de tous les jours (par exemple, les courses dans les
magasins, les vacances) sont variés et témoignent de la
recherche de stratégies de résistance au stress. Comme

pour de nombreux handicaps, un travail psychique est
nécessaire pour faire face au regard d’autrui, qui exprime
soit de I'incompréhension face aux manifestations compor-
tementales liées au handicap, soit un jugement de réproba-
tion pour ce qu’autrui pense étre une carence éducative.
Une certaine dépressivité, déja notée lors du premier entre-
tien, accompagne un véritable travail psychique (perlabo-
ration) de compréhension des troubles de ’enfant autiste,
de lacceptation du handicap face a Paltérité. A la ten-
dance a I’agir succede la prise de conscience douloureuse,
qui engagera vers la réflexion et 1’élaboration. L’idéa-
lisation des relations de couple, notée surtout lors du pre-
mier questionnaire, alors que le premier entretien expri-
mait toute la souffrance et le désarroi d’avoir un enfant
autiste, se teinte maintenant d’ambivalence et devient plus
réaliste. La fragilisation du couple peut étre exprimée,
ainsi que le besoin d’un soutien psychologique.

CONCLUSION

A Tissue de deux années de suivi, la mise en place du « coa-
ching » est décrite par les parents comme particuliérement
positive, les soulageant au quotidien et satisfaisant leur
demande militante d’une intégration scolaire et sociale de
leur enfant autiste. Si I’existence vécue par les parents est
pergcue comme stressante, une certaine amélioration se fait
jour au bout d’une année. La maitrise des situations (locus
de controéle plutot interne), comme I’existence d’un soutien
social plutot élevée se confirment. Le « coaching » réaffirme
les parents dans leur role de parents, leur permet de dépasser
un certain sentiment de dépossession de leur enfant autiste,
généré par les prises en charge institutionnelles et les situa-
tions conflictuelles entre les parents et les soignants, comme
cela a été noté dans la revue de la littérature.

L’autisme d’un enfant retentit sur la qualité de vie globale
de la famille : il affecte la vie du couple, la réalisation de
soi aussi bien dans le travail que les loisirs, & des degrés
différents selon le sexe des parents. Si la perception glo-
bale de la qualité de vie est fort variable selon les familles,
un changement trés positif s’observe chez 4 méres, alors
que la perception des peres reste stable.

Les parents interrogés ont particulierement conscience de
la place et du role de la fratrie au sein de la dynamique
familiale, de son role de médiateur entre I’enfant autiste et
les autres enfants. La reconnaissance de I'identité de cha-
cun est parfois complexe et problématique. Les recherches
rappelées précédemment soulignent l'intérét essentiel de
cette question et la nécessité de poursuivre le questionne-
ment dans ce domaine afin de répondre aux besoins des
freres et des sceurs d’un enfant autiste, aux demandes de
conseils éducatifs des parents et d’un soutien psycholo-
gique pour la fratrie.

Enfin, si beaucoup d’émotions et de souffrance sont expri-
mées, un véritable travail psychique de perlaboration est
visible a travers les entretiens et les réponses aux question-
naires.
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RESUME : L’intégration scolaire des enfants autistes

Cette recherche clinique montre comment I'intégration d’un enfant autiste en classe ordinaire et
la présence d’'un accompagnant, étudiant en psychologie, est ressentie par les enseignants. Les
progrés des enfants sont reconnus a plusieurs niveaux : apprentissages, concentration, socialisa-
tion et communication. Ces évolutions sont durables et s’intégrent dans la personnalité¢ de
I’enfant. Les enseignants en retirent aussi des bénéfices sur les plans de leurs pratiques, de leurs
représentations et de leur identité professionnelle et personnelle. IIs adhérent a la poursuite de
I’expérience d’intégration.

Mots clés : Intégration — Identité personnelle et professionnelle des enseignants — Autisme.

SUMMARY : Integration of autistic children in school

This clinical research shows how the integration of an autistic child in ordinary class and the pre-
sence of an accompanying psychology student are felt by the teachers. Progress of the children is
recognized on several levels : trainings, concentration, socialization and communication. These evo-
lutions are durable and are integrated in the personality of the child. The teachers withdraw of them
also some benefits on the plans of their practices, their representations and of their professional and
personal identity. They adhere to the continuation of the experiment of integration.

Key words : Integration — Personal and professional identity of teachers — Autism.

RESUMEN : Integracion escolar de los nifios autistas

Esta investigacion clinica demuestra cémo la integracion de un nifio autista en una clase ordinaria y
la presencia de un acompariante, estudiante en psicologia, estd experimentada por los profesores. La
progresion de estos nifios esta averiguada a varios niveles: aprendizajes, concentracion, socializacion
y comunicacion. Estas evoluciones son durables y se integran en la personalidad de los nifios. Los
profesores también sacan provecho para sus prdcticas, sus representaciones y su identidad profesio-

B. PECHBERTY

nal y personal. Estdn favorables a seguir mds adelante la experiencia de la integracion.
Palabras clave : Integracion — Personal y profesional — Identidad del profesor — Autismo.

e volet de la recherche « Les apprentissages et leurs

dysfonctionnements » (responsable P" Adrien) a

porté sur l'intégration scolaire en classe ordinaire
d’enfants souffrant d’autisme, pendant deux ans. L’ob-
jectif était d’identifier les effets du dispositif d’intégration
sur I’expérience a la fois professionnelle et personnelle
qu’en avaient les praticiens, enseignants accueillant un
enfant et accompagnants présents dans la classe. C’est en
rapport essentiel avec le ressenti de l’enseignant dans
son quotidien que ces éléments ont été étudiés, afin
d’appréhender comment cette intégration était vécue, sin-
gulierement, dans les différents discours et affects exprimés
ou implicites.
La démarche utilisée est clinique, les méthodes choisies
ont été des entretiens semi-directifs de recherche, des réu-
nions et un questionnaire. La référence théorique est celle
de la psychologie clinique, dans une orientation psycha-
nalytique. Ce choix nous parait indispensable pour saisir

les mouvements psychiques conscients et latents, cerner
les ambivalences, les modes de défense et de dégagement
utilisés, le lien des affects au cognitif et a la pensée. Apres
une analyse de contenu, et en tenant compte de notre
implication de chercheur, a partir de la singularité des
discours tenus, il a été possible de décrire quelques ten-
dances récurrentes. Six entretiens cliniques de recherche
ont eu lieu, quatre avec des enseignantes dans le cadre de
la recherche, deux avec des enseignants hors recherche
ayant accueilli sans accompagnement des enfants lourde-
ment handicapés en classe ordinaire — afin de comparer
les deux situations. Les conditions locales n’ont pas per-
mis un plus grand nombre d’entretiens, les enseignants
dits mécontents ou ambivalents n’ont pu &tre rencontrés,
pour ne pas nuire a l'intégration en cours. Les coordina-
trices ont indiqué que ces vécus négatifs étaient liés a des
questions de climat dans I’école, ou I'intégration avait été
décidée autoritairement. Six réunions ont eu lieu avec les

‘ Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en octobre 2004 ‘
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accompagnants, ainsi que I'envoi d’un questionnaire. Les
résultats suivants sont extraits de l’analyse du contenu
des entretiens et des réunions'.

LES ENSEIGNANTS

Une tres bonne perception du dispositif d’intégration
par les enseignants

Les enfants ont été intégrés a différents niveaux scolaires :
moyenne section, grande section, CP, CEIl. Leurs troubles
sont tres différents, certains ne communiquent pas par le
langage, d’autres le font par des mots, d’autres présentent
des conduites plus adaptées ou savent lire, Certains ont un
passé scolaire, d’autres non, ce qui s’est avéré faciliter cer-
taines conduites exigées par 1’école. On note dans tous les
entretiens une attitude positive unanime : les enseignants
expriment leur intérét envers ce mode d’accueil et
d’intégration comme sur la présence d’un accompagne-
ment en classe. Cette adhésion concerne le dispositif
d’intégration dans son ensemble. Cet avis est d’autant plus
remarquable que les régles habituelles de la situation sco-
laire se trouvent modifiées par la présence permanente en
classe d’un autre adulte.

Craintes

Ce qui est craint par les enseignants et a été vécu dans cer-
tains cas, quand l’accompagnement n’était pas mis en
place, ce n’est pas la présence d’un enfant autiste en classe,
mais le risque d’éclatement du groupe-classe, du fait d’une
intégration non accompagnée ni préparée. L’accompa-
gnement est ainsi jugé absolument nécessaire car il permet
aux enseignants de ne pas avoir a se centrer de facon
exclusive sur ’enfant en difficulté et de travailler normale-
ment, avec tous. Les difficultés les plus importantes sont
liges a I'absence de 1’accompagnement : les troubles de
I’enfant s’expriment alors directement dans I’espace sco-
laire (cris, comportements moteurs inadaptés, réactions
violentes contre d’autres enfants, confusion des lieux et de
leur sens). Le corps a corps avec ’enfant pour calmer son
insécurité fixe ’enseignant dans une relation duelle incom-
patible avec le travail de classe. Ce sont la brusquerie et
I'imprévisibilité des conduites qui sont les plus déstabili-
santes ( « On n’est pas débordé, on est parasité » ).

Progrés

L’intégration scolaire permet des évolutions significatives
a plusieurs niveaux, celui des regles de vie, qui incluent le
sens du temps et de I’espace scolaire, celui des apprentissa-
ges et des taches et celui des modes de relation et de socia-
lisation dans le contexte scolaire : des progres importants
et rapides deviennent visibles, corrélés a 1’accompa-
gnement. Les troubles du comportement s’atténuent mas-
sivement et permettent a I’enfant autiste de devenir éléve
en intégrant certaines reégles fondatrices de la situation
scolaire — s’asseoir, prendre conscience des différences de

1. Je remercie les enseignants sollicités, les coordinatrices,
Mmes Gattegno et Fernier, ainsi que les accompagnateurs des enfants
intégrés pour leur collaboration.

lieux, de temps, adopter une distance relationnelle plus
adaptée avec les autres €léves, avoir une attention plus
continue. Des apprentissages se mettent en place, indivi-
duellement (graphisme, lecture, écriture, calcul) et collecti-
vement (chant et motricité). Les temps de rassemblement
liés au récit, a la parole sont décrits comme les plus diffici-
les pour I'enfant intégré, I'activité lui permet par contre
d’entrer dans le partage avec les autres. Ces derniéres
situations montrent des évolutions significatives car elles
engagent I’apprentissage personnel et les interactions, sup-
posant non seulement des imitations mais des identifica-
tions entre pairs. C’est souvent un moment trés particulier
d’acquisition qui surprend lenseignant et lui permet de
mieux entrer en contact avec ’enfant.

Les enseignants soulignent I’adaptation constante de leurs
consignes pédagogiques. C’est un motif de nouveauté
complexe mais qui apporte aussi des bénéfices psychiques
inattendus. Les obstacles les plus souvent nommés par les
enseignants sont les fluctuations de I’attention de I’enfant,
la captation de celui-ci par des images (affiches, objets fas-
cinants dans la classe) agrippement a une place perma-
nente qui exprime son insécurité. D une fagon globale, les
enseignants indiquent que, pour eux, le signe d’une véri-
table autonomisation de ’enfant est de pouvoir s’adapter
a plusieurs types de changements: de place en classe,
d’activité ou d’enseignant, si un remplagant intervient. Ces
adaptations montrent que I'insécurité est surmontée par
des modes de défense et de construction de soi plus
efficaces.

La socialisation et la communication

Les progres des enfants dans la socialisation et la commu-
nication s’observent avec les adultes — I’enseignant de la
classe mais aussi les adultes de I’établissement. Des formes
nouvelles de communication apparaissent : présence plus
adaptée de I’enfant, entrée dans les activités et les interac-
tions avec les enseignants, qui permettent a un enfant une
intégration de modes de communication jusqu’alors disso-
ciés (regards, parole et action). Les difficultés et les chan-
gements les plus visibles s’observent dans les contacts avec
les autres enfants. Les enseignants insistent sur la nécessité
d’une préparation de I'intégration, d’explications faites en
classe, dans 1’école et en direction des autres parents. Le
contact avec les autres éleves est souvent inexistant au
début, ce sont eux qui vont vers I'enfant autiste. Des
conduites mutatives sont décrites : un enfant autiste apres
des semaines de silence s’adresse a un autre éleve et
montre qu’il « posséde les noms de toute la classe dans sa
téte ». Un autre demande a rejoindre le groupe-classe pour
faire une activité avec eux. L’exemple des jeux collectifs est
souvent souligné et révélateur d’évolutions: un enfant
entre en relation avec un jouet protecteur, puis construit
des échanges qui ne sont pas forcément symétriques. Des
interactions juxtaposées se mettent en place, avec un lien
imitatif et sans doute identificatoire (faire le train, passer
le ballon) puis des réciprocités particulieres apparaissent
(cris d’appel d’un enfant isolé vers les autres, depuis une
échelle de jeu, a distance, « bagarres douces a plusieurs »
ou les enfants s’adaptent au rythme moteur singulier de
Penfant autiste.
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Effets de l’intégration sur l’identité enseignante

La situation d’intégration a des effets psychiques bénéfi-
ques pour les enseignants sur le plan pédagogique mais
aussi au niveau de leur identité professionnelle et person-
nelle. Ces apports induisent une motivation supplémen-
taire pour le soutien de l'intégration. Plusieurs thémati-
ques en témoignent.

— L’adaptation et la construction de la relation avec
I’enfant aux conduites surprenantes sont sources de décou-
verte pour I’enseignant. La réussite visible des apprentissa-
ges est signe de l'utilité¢ du travail fait ( « on sent qu’il est
heureux de venir a 1’école » ). Des valeurs éthiques, reli-
gieuses ou militantes — accueil, aide, acceptation positive
des différences — facilitant le choix de l'intégration par
I’enseignant, sont mises en avant dans certains discours.
La présence de I'accompagnant est aussi un facteur de
questionnement positif. Le plaisir d’apprendre ou de
modifier sa pratique est ainsi favorisé par la situation
d’intégration, élément qui est un des motifs de renouvelle-
ment de I'identité enseignante (Pechberty, 2003).

— Les représentations des enseignants a propos de
l’autisme évoluent, passant des idées abstraites a la ren-
contre avec un enfant réel et particulier. Des compréhen-
sions nouvelles apparaissent : les cris, I’excitation sont
désormais éprouvés comme des expressions subjectives de
I'insécurité de I’enfant.

— L’intérét de travailler avec d’autres professionnels, qui
brise la solitude du métier d’enseignant (Mendel, 1994).
— La modification des pratiques et des attitudes relation-
nelles de I’enseignant, nées de la rencontre avec ’enfant
autiste, se transfére vers la pédagogie « ordinaire ». Une
enseignante indique comment, grace aux difficultés de
I’enfant intégré, elle a pris conscience de la trop grande
complexité de ses énoncés de problémes, une autre décrit
comment elle a appris a prendre son temps avec les
enfants, a moins les presser ( « Je me mets davantage a
leur place, c’est incroyable, tout ce que I’on leur demande,
s’habiller, ranger, se concentrer » ). L’enseignant dont le
métier est de prendre des décisions dans la classe et d’agir
voit ainsi son style d’intervention évoluer en s’identifiant
aux éleves, dans sa personnalité professionnelle (Cifali,
1993). Une enseignante relativise les difficultés de ses éle-
ves, grace a l'intégration. D’une fagon générale, la person-
nalisation du dispositif d’intégration, représentée par la
présence d’'un accompagnant induit une plus grande atten-
tion de I'enseignant a la singularité des éleéves.

Plusieurs enseignants soulignent la sensibilisation des
autres €leéves et des parents au handicap, a la différence,
suite a cette expérience. Celle-ci est jugée favorablement
car c’est une véritable intégration personnalisée, a la diffé-
rence de situations scolaires ou on rassemble plusieurs éle-
ves autistes sans accompagnement. Le risque est alors
celui d’une banalisation ou d’un déni du handicap, comme
lattestent les entretiens faits avec des enseignants ne béné-
ficiant pas d’'un accompagnement.

La relation aux accompagnateurs

La présence de deux adultes en classe est une étrangeté
absolue dans le systéme francais. Les entretiens montrent
qu’apres une premi€re ambivalence de I'enseignant, liée a
la peur d’étre observé et jugé, la relation devient une colla-

boration enrichissante ; 1’accompagnateur découvre le
métier d’enseignant, ’enseignant tire profit des échanges
pour adapter ses consignes pédagogiques. Le fait que
I’accompagnant soit étudiant en psychologie est rassurant
et vécu positivement, celui-ci est vécu comme un appui qui
soutient le dispositif d’intégration, son role majeur
d’étayage est clairement pergu et ressenti: « On intégre
I’enfant et I’accompagnateur », dit une enseignante. Les
ajustements ou les différences d’appréciation (sur le risque
d’une hyperprotection de I’enfant intégré) sont en général
parlés et travaillés. La collaboration technique mobilise
aussi des dimensions relationnelles de confiance.

LES ACCOMPAGNATEURS : DES
SITUATIONS EVOLUTIVES

Les réunions avec les accompagnants ont montré leur
grand investissement de la situation d’intégration scolaire.
Ils assurent un role d’interface : ils sont, pour les familles,
le porte-parole des enfants qui ne peuvent communiquer
leur expérience scolaire et, pour les enseignants, le garant
de la qualité de I'intégration. Leur fonction a I’égard des
enseignants est évolutive, reliée au groupe-classe, aux
attentes des maitres mais toujours centrée sur I’enfant.
Leur insertion s’est faite en classe, mais aussi dans I’école,
la cour, avec les autres enseignants et personnels, permet-
tant la familiarisation de 1’équipe scolaire avec la situation
d’intégration. La proximité des accompagnateurs avec
I’enfant, leur effort pour trouver la juste distance relation-
nelle leur a permis des évolutions (changement de place en
classe, effacement physique progressif pour certains exerci-
ces, invention de solutions avec I’enseignant — exemple
d'un éleve cotuteur de I’enfant intégré pour certains
apprentissages). Leur role central d’étayage relationnel
aupres de I’enfant permet son autonomisation.

CONCLUSION

Les enseignants interrogés sont désireux de poursuivre
I'intégration a d’autres niveaux scolaires; le dispositif
d’accompagnement est ressenti comme protecteur pour
chacun, permettant a I’enseignement de se faire normale-
ment. Ce cadre mobilise chez les enseignants des dynami-
ques psychiques qui favorisent leur intérét pour la ren-
contre avec ’enfant autiste, la modification subtile des
relations avec tous les ¢leves et le ressourcement de leur
identité professionnelle. Une plus grande attention aux
personnes et une meilleure professionnalisation de
I’enseignement face au défi de I'intégration sont ainsi ren-
dues possibles.
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RESUME : L’intégration professionnelle des personnes avec handicap : conditions, environnement,
travail. Apports de Pergonomie

L’intégration professionnelle des personnes handicapées, toutes catégories de déficiences incluses,
n’est pas a la hauteur des espérances des lois promulguées en faveur des personnes handicapées.
Toutes les statistiques montrent un déficit considérable par rapport au reste de la population, et
les handicaps mentaux et psychiques sont particuliérement pénalisés. Actuellement peu d’autistes
sont intégrés professionnellement, et ces cas existants doivent étre étudiés finement. L’article se
termine par la présentation d’expériences encourageantes.

Mots clés : Personnes handicapées — Intégration professionnelle — Autisme — Etudes de cas.

SUMMARY : Professional integration of handicapped persons : conditions, environment, work. The
contribution of ergonomics

Professional integration of handicapped people, for any handicap, is not in adequacy with the laws
promulgated in favour of handicapped people. All statistics show a considerable deficit compared to
the remainder of the population, and the mental and psychic handicaps are particularly penalized.
Currently just a few autists are professionally integrated, and these examples must be finely studied.
The end of this paper presents encouraging experiments.

Key words : Handicapped people — Professional integration — Autism — Cases studies.

RESUMEN : La integracion profesional de las personas minusvdlidas : condiciones, entorno,
trabajo. Contribucion de la ergonomia

La integracion profesional de las personas minusvdlidas, todas las categorias de deficiencia inclui-
das, no es a la altura de las esperanzas de las leyes promulgadas en favor de estas personas. Todas
las estadisticas demuestran un déficit considerable con relacion al resto de la poblacion, y las minus-
valias mentales y psiquicas son particularmente penalizadas. Actudlmente, pocos autistas se han
integrado profesionalmente, y los casos que existen merecen un estudio detallado. El articulo se ter-
mina por una presentacion de experiencias esperdnzadores.

Palabras clave : Personas minusvdlidas — Integracion profesional — Autismo — Estudios de casos.

L’INTEGRATION PROFESSIONNELLE DES PERSONNES AVEC HANDICAP

nes autistes présente des spécificités qui sont évi-

demment propres a ’autisme, mais elle gagne a étre
située dans le cadre plus général des difficultés d’insertion
professionnelle des personnes handicapées en général, tou-
tes catégories de handicaps confondues, mais plus particu-
liecrement I’emploi des personnes handicapées du fait d’une
maladie mentale. Ce cadre général sera traité en premier
lieu. Une bréve présentation de ’ergonomie et ses apports
aux personnes handicapées est faite ensuite. Aux efforts
d’insertion professionnelle ou de maintien dans un emploi,
I’ergonomie apporte une contribution, plus ou moins forte
selon les catégories de handicaps. En dépit des définitions

I a question de I'insertion professionnelle des person-

préconisées par 'OMS!, le mot handicap et Pexpression
personne handicapée restent ambigus dans le langage cou-
rant. On amalgame souvent, en effet, les causes et les
conséquences. Le champ d’action de I’ergonomie, pour ce
qui concerne les handicaps, ne consiste pas a soigner ou
diminuer la déficience elle-méme a 1’origine du handicap,
résultant de maladie, malformation congénitale ou acci-
dent, mais a diminuer les désavantages qui en résultent, et
ce en recherchant une meilleure compatibilité du « monde
technique », de l'environnement et de I'organisation du

1. Organisation mondiale de la Santé.

‘ Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en octobre 2004
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travail avec les caractéristiques de la personne handicapée.
C’est cet effort d’aménagement qui est présenté ici.

A déficience égale, le « désavantage résultant » dépend de
la situation, du contexte et de ’activité visée. Ainsi, pour
ce qui concerne le travail, deux ordres de facteurs sont a
prendre en compte : d’une part, les caractéristiques de la
déficience proprement dite (éventuellement multiple) qui
entrainent certaines restrictions d’aptitude a certains
emplois et, d’autre part, les caractéristiques de la situation
de travail, celle-ci pouvant étre adaptée ou inadaptée aux
caractéristiques de la personne dite handicapée. En
d’autres termes, tout handicap est situationnel, initiale-
ment induit par une déficience, mais fortement modulé par
la situation. Concernant le travail, les personnes dites han-
dicapées le seront plus ou moins selon les choix techniques
et organisationnels qui sont faits dans les entreprises. De
méme, hors travail, a domicile, lors des déplacements ou
de T'utilisation des moyens publics, les conséquences d’un
handicap donné varieront selon que les organisateurs et
concepteurs auront tenu compte ou non de I’existence de
personnes handicapées.

Le prétexte souvent avancé pour ne pas faire d’effort
d’aménagement est que les formes de handicaps sont
extrémement diverses et donc qu’espérer un monde idéal
bien adapté en toutes circonstances a tous les handicaps
existants est grandement utopique. L’ergonomie n’est pas
utopique. Elle se donne pour but les adaptations qui peu-
vent &tre raisonnablement réalisées localement.

L’INSERTION PROFESSIONNELLE
DES PERSONNES HANDICAPEES
EN GENERAL

L’obligation d’emploi
des personnes handicapées

Quand on parle d’insertion professionnelle, on fait implici-
tement référence au « travail », c’est-a-dire a une activité
définie par des régles de savoir-faire socialement admises,
normalement rémunératrice, raisonnablement rentable
pour I'individu et I’entreprise (au sens large), publique ou
privée. Mais le mot travail peut s’appliquer également a
des activités ludiques ou médico-éducatives, dont 1’objectif
est de fournir a la personne (handicapée) une activité, que
I’on évalue non pas en termes de profit ou de rentabilité
financiere, mais d’épanouissement personnel, indépendam-
ment ou en complément du travail fait en institution de
soins ou de rééducation. Il faut donc préciser si ’objectif
de l'insertion professionnelle d’une personne handicapée
est un travail rémunérateur ou une activité médico-socio-
éducative.

L’insertion professionnelle est I'un des facteurs majeurs de
I'insertion sociale des individus, tant pour I’obtention de
ressources financieres nécessaires a un minimum d’au-
tonomie que pour 1’établissement de liens sociaux et pour
donner & chaque individu un statut valorisant reconnu
dans la société dans laquelle il vit. Les personnes handica-
pées ne doivent pas en étre exclues du fait de leur handi-
cap. C’est I'objectif des lois relatives aux personnes handi-
capées qui se sont succédé (1975, 1987, 2000 et... 2005) qui
visent a faciliter I'insertion professionnelle de celles-ci,

notamment par des mesures incitant les entreprises de plus
de 19 salariés a embaucher des personnes handicapées a
hauteur minimale de 6 % du nombre de leurs salariés. Cet
objectif est cependant loin d’étre atteint.

Sans entrer ici dans trop de détails, les données statistiques
provenant des divers organismes impliqués a un titre ou a
un autre (AGEFIPH, ANPE, COTOREP, ministéere des
Affaires sociales, etc.)’> montrent que l’insertion profes-
sionnelle des personnes handicapées, toutes catégories
confondues, est plus difficile et plus précaire que pour le
reste de la population, surtout dans les périodes et les
régions de faible emploi. La période actuelle, caractérisée
en France par un taux de chomage fort, est donc peu pro-
pice a I’emploi de personnes handicapées. Rares sont les
entreprises qui respectent I’esprit de la loi, ¢’est-a-dire qui
embauchent effectivement, les autres entreprises préférant
choisir d’autres modalités (Iégales également) pour satis-
faire les obligations de la loi de 1987, notamment en ver-
sant a PAGEFIPH une contribution financi¢re (certes
importante) en contrepartie du non-respect de ’obligation
d’emploi. Et quand elles embauchent des personnes handi-
capées, les entreprises ont tendance a préférer les catégo-
ries de handicaps les moins restrictives pour le travail
prévu. L’Etat lui-méme et la Fonction publique en général
ne donnent pas le bon exemple, comme en témoigne le
faible taux de personnes handicapées recrutées (Velche,
1995, p. 221 et s.).

Une statistique récente® indique que le taux d’emploi des
personnes officiellement reconnues travailleurs handica-
pés est de 37 % contre 73 % pour ’ensemble de la popu-
lation en age de travailler (les taux de chomage sont
de 24 % contre 11 %, respectivement). Citons (p. 68):
« La population des personnes s’inscrivant dans le cadre
de la loi de 1987 se caractérise par rapport a I'ensemble
des actifs par une proportion élevée d’ouvriers, par un
faible niveau de qualification et par un age €levé, soit un
ensemble de facteurs qui, combinés au handicap, expli-
quent la fragilit¢ de ces personnes sur le marché de
I’emploi. »

Au sein de chaque catégorie de déficiences, les barrieres a
I'insertion professionnelle et au maintien dans I’emploi
sont d’autant plus fortes que le degré de déficience est
élevé et il y a des différences importantes observées entre
les différentes catégories. Les déficiences mentales et les
psychopathologies sont fortement pénalisées.

L’argument généralement avancé pour justifier la réti-
cence a I'emploi de personnes handicapées est que le tra-
vail proposé est incompatible avec leurs restrictions
d’aptitude. Certaines restrictions d’aptitude de personnes
handicapées, reconnues ou non comme telles par une
COTOREP, peuvent, en effet, se révéler incompatibles
avec certaines taches, dans un certain environnement et
dans le cadre d’une certaine organisation. Il faut étudier
avec précision ces incompatibilités et lorsqu’elles sont
réellement insurmontables par une formation et des amé-
nagements adaptés, rechercher des emplois susceptibles de
convenir.

2. AGEFIPH : Association pour la gestion des fonds pour I'insertion
professionnelle des personnes handicapées. ANPE : Agence nationale
pour I'emploi. COTOREP : Commission technique d’orientation et
de reclassement professionnel.

3. Le handicap en chiffres, Cécile Brouard, CTNERHI, 2004.
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Ce que les entreprises refusent généralement d’admettre est
que le travail proposé (on peut en dire autant de
I’architecture des logements, des espaces publics, des trans-
ports collectifs, etc.) est habituellement congu et organisé
pour des personnes jeunes et sans invalidité, et il n’est
généralement pas envisagé qu'une conception faite selon
d’autres critéres pourrait élargir considérablement la com-
patibilité avec certains handicaps, sans colt ajouté majeur
et sans perte d’efficience et de rentabilité pour ’entreprise.
De nombreux exemples montrent, en effet, que certains
aménagements pour personnes handicapées se traduisent
par un bénéfice pour I’ensemble de la population, et sont
appréciés par tous, pas seulement par les personnes handi-
capées elles-mémes. Par exemple, une meilleure accessibi-
lité des locaux congus pour des handicapés moteurs amé-
liore I’accessibilité pour tous les usagers ; une redondance
d’informations destinées aux handicapés sensoriels, visuels
ou auditifs, améliore I’acces a ces informations pour tous.
Et ceci aussi bien dans les lieux privés que publics, pour
les adultes comme pour les enfants.
A Tinverse, il serait tout a fait utopique d’affirmer que
toute personne handicapée, quelle que soit sa déficience,
peut faire n’importe quel travail. Personne ne prétend cela.
Il faut étre réaliste et admettre qu’il y a des limites, mais
on peut réduire fortement les barrieres d’incompatibilité
en agissant a différents niveaux (qui seront précisés plus
loin) :
— choix raisonnable d’un certain type d’emploi ;
— aménagements techniques et organisationnels des taches
et des machines (et des horaires, le cas échéant) ;
— aides techniques individualisées (pour certaines déficien-
ces) ;
— préparation et formation qualifiante de la personne han-
dicapée ;
— préparation, voire formation, du collectif de travail ;
— accompagnement de la personne handicapée.

Milieu protégé et milieu ordinaire

Les structures du milieu protégé sont d’emblée congues et
organisées pour des travailleurs handicapés et bénéficient
d’un encadrement compétent. On distingue trois types de
structures :

— les centres d’aides par le travail (CAT)* pour les
travailleurs trés handicapés ;

— les ateliers protégés (AP)°, pour les travailleurs moyen-
nement handicapés ;

— les centres de distribution de travail a domicile (CDTD),
trés peu nombreux (surtout pour personnes ayant des
difficultés majeures de locomotion) ;

— s’ajoute une catégorie particuliere : les emplois protégés
en milieu ordinaire.

Malgré les diverses difficultés qu’elles rencontrent, notam-
ment sur le plan économique, les CAT et les AP, de statuts
différents, sont des solutions intéressantes pour I’'emploi de
certaines personnes qui, du fait de leur handicap, ne peu-
vent pas momentanément ou durablement s’insérer profes-

4. Au 31 décembre 2001 : 1419 CAT, accueillant 96 651 personnes.
5. A la méme date: 468 ateliers protégés, accueillant 16 651 per-
sonnes.

sionnellement en milieu ordinaire, qui reste toujours la
référence normative de [Iinsertion professionnelle. Ces
structures ont vocation a servir de tremplin vers des
emplois en milieu ordinaire et ne sont normalement pas
destinées a pallier I'effort d’embauche que les entreprises
du milieu ordinaire, privées ou publiques, devraient faire
mais ne font pas assez.

Dans le « milieu ordinaire », il y a essentiellement des
emplois « normaux », ordinaires, mais aussi quelques
«emplois protégés » (en particulier dans le secteur agri-
cole), dont les travailleurs bénéficient de contraintes allé-
gées, d’aménagements d’horaires et d'un complément sala-
rial au titre de la « garantie de ressources des travailleurs
handicapés » (destiné a compenser en partie le salaire
réduit versé par l’entreprise). Mais les emplois « nor-
maux » peuvent aussi, bien entendu, étre tenus par des tra-
vailleurs handicapés, parfois aprés un aménagement parti-
culier du poste ou de ’environnement, adapté aux types de
handicap. Le colt d’aménagements techniques de postes
ou de locaux, s’ils s’avérent nécessaires, ou d’aides techni-
ques individualisées, ou également de formations liées a
des reclassements professionnels, peut généralement étre
pris en charge par TAGEFIPH.

Travailler en milieu protégé, c’est-a-dire dans des entrepri-
ses organisées spécifiquement pour des travailleurs handi-
capés, qui constituent la majorité voire la totalité de leur
personnel hors encadrement, rejoint une question souvent
posée a propos des enfants en age scolaire : faut-il préférer
des établissements spécialisés dans I’accueil d’enfants han-
dicapés (généralement d’un certain type de handicap) ou
une meilleure insertion des enfants handicapés en milieu
scolaire ordinaire ? On sait que cette question n’est pas
simple. Elle ne I’est pas non plus pour le travail. Les clas-
ses « ordinaires » peuvent-elles accueillir tous les enfants
handicapés, tous handicaps confondus, dans des condi-
tions satisfaisantes ? Sont-elles adaptées a toutes les défi-
ciences ? Si l'intégration en classes ordinaires est souhai-
table dans bien des cas, certains enfants n’ont-ils pas
besoin, du fait de handicaps particuliers, de locaux adap-
tés, d'une pédagogie particuliere et d’enseignants spécifi-
quement formés ? De méme, il est utopique de croire que
le milieu ordinaire de travail pourrait convenir a tous les
cas et s’ouvrir a toutes les formes de handicaps, méme
dans I'hypothése optimiste d’une plus grande disponibilité
d’accueil.

Pour certaines catégories de personnes handicapées, les
entreprises du milieu protégé sont donc une nécessité, tant
pour les emplois qu’elles procurent qu’en tant que structu-
res socio-¢ducatives ouvrant vers des emplois en milieu
ordinaire. Malheureusement, les structures de travail pro-
tégé ont une capacité globalement insuffisante relative-
ment aux besoins et au nombre de demandes d’embauche,
et ne peuvent offrir, dans un endroit donné, qu’un éventail
limité de types d’emploi, en fonction des débouchés du
marché et des conditions économiques locales. En particu-
lier, si les CAT sont ouverts aux personnes déficientes
mentales (qui constituent la grande majorité de leurs effec-
tifs), c’est moins le cas des ateliers protégés. Peu nombreu-
ses sont les structures (CAT ou AP) adaptées au travail de
personnes atteintes de troubles psychopathologiques, avec
ou sans déficience mentale.

Cela étant, on peut craindre que la concentration de per-
sonnes handicapées soit mal vécue par certaines d’entre
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elles ou méme soit préjudiciable a leur développement ou a
leur épanouissement. Les autistes, tout particuliérement,
enfants ou adultes, tolérent généralement plutdt mal la
présence d’autres autistes, avec lesquels ils ont du mal a
établir des relations amicales. C’est pourquoi, la question
doit faire I'objet d’'un examen au cas par cas, mais on a
peu d’alternative au travail en milieu protégé, étant donné
que les entreprises du milieu ordinaire restent si peu ouver-
tes aux travailleurs lourdement handicapés.

_LES APPORTS DE L’ERGONOMIE
A L’INSERTION PROFESSIONNELLE
DES PERSONNES HANDICAPEES

L’étymologie du mot ergonomie signifie « science du tra-
vail », mais I’ergonomie ne prétend pas traiter ’ensemble
trés complexe de tous les aspects du travail humain,
notamment économiques et 1égaux. Il s’agit plus modeste-
ment d’ « appliquer les connaissances scientifiques, dispo-
nibles a un moment donné, a la conception et a
I'organisation du travail humain afin que celui-ci soit le
mieux adapté possible aux caractéristiques humaines ».
C’est principalement la psychologie et la physiologie qui
sont mises & contribution.

L’ergonomie n’a pas pour but de soigner, ni de former, ni
d’éduquer. Son role consiste a améliorer le travail humain,
I’environnement, les conditions de travail et de vie au quo-
tidien, principalement en milieu de travail, mais aussi hors
milieu de travail. Les origines de ’ergonomie sont ancien-
nes (milieu du XIX¢ si¢cle), mais elle s’est développée sur-
tout depuis la Seconde Guerre mondiale et s’est d’abord
focalisée, en France, sur les conditions de travail physique-
ment pénibles (situations extrémes et facteurs de pénibilité
a Iorigine d’accidents du travail et de maladies profession-
nelles). Son objet principal a d’abord été et reste majoritai-
rement le travail des adultes, en visant plus particuliére-
ment 'amélioration des outils et des environnements du
travail « ordinaire », mais les champs d’application se sont
rapidement diversifiés a ’ensemble des métiers et des types
d’entreprise, dans tous les secteurs de production et de ser-
vices.

Avec le développement de I'informatique et des technolo-
gies nouvelles, I'importance des facteurs cognitifs a
prendre en compte, ainsi que les aspects sociaux du tra-
vail, a progressivement augmenté depuis les années 1970.
La part de I’ergonomie portant sur les aspects purement
physiologiques est donc maintenant moins grande qu’elle
ne 1’était a ’origine, tout en restant importante.

Il n’y a pas seulement que le travail au sens habituel du
terme qui intéresse I’ergonomie, mais toutes les activités
humaines, au travail et hors travail, et pour toutes les clas-
ses d’age : ergonomie des objets courants, du design, des
transports, des voitures, des activités scolaires, des activi-
tés sportives, du vieillissement. Certaines recherches por-
tent méme sur de trés jeunes enfants (sieges de voiture,
jouets, etc.).

Un des champs d’application de I’ergonomie concerne spé-
cifiquement les personnes handicapées et toutes les catégo-
ries de handicaps sont potentiellement concernées. Elle
peut contribuer a leur insertion professionnelle, mais aussi
a diverses améliorations de leur cadre de vie au quotidien,

tant au travail qu’en dehors du travail, dans le but de faci-
liter ’accessibilité, 1'usage des objets techniques, ainsi que
le confort de vie dans les entreprises, dans les institutions
de soins et de rééducation ou a domicile.
Les principales interventions ergonomiques au service des
personnes handicapées sont les suivantes :

— contributions a la recherche scientifique sur les handi-
caps, toutes catégories confondues, en tirant parti des
connaissances scientifiques de la physiologie et de
lapsychologie, et de fagon plus générale des sciences
de la vie et de la santé et des sciences humaines et
sociales ;

— analyses de situations de travail pour étudier en quoi le
travail peut étre générateur, révélateur ou renforgateur
de handicaps fonctionnels et/ou situationnels, et com-
ment transformer le travail pour le rendre plus compa-
tible avec les handicaps ;

— analyses de situations de travail en vue d’insertions pro-
fessionnelles, de maintiens dans des emplois ou des
reclassements ;

— contributions a la conception technique ou a la correc-
tion de postes de travail, d’outils, de locaux, de mobi-
liers, d’aides techniques individuelles, de moyens de
transport, etc. ;

— ¢évaluations de choix techniques d’aides ou d’amé-
nagements en tous genres pour des personnes handica-
pées (il est clair que certaines solutions d’aménagements
censées faciliter la vie de personnes handicapées ne sont
pas pertinentes, indépendamment de bonnes intentions ;
certains choix techniques peuvent étre pertinents pour
certaines personnes, inadaptés pour d’autres) ;

— conseils aux entreprises ou aux personnes handicapées
ou a leur entourage pour le choix d’aides techniques
individualisées, d’aménagements techniques ou encore
pour la recherche et le choix de projets professionnels
compatibles ;

— expertise pour des organismes sociaux (AGEFIPH, Cap
Emploi, etc.).

Toutes les catégories de handicaps intéressent ’ergonomie,
mais celles qui sont traitées le plus couramment sont, dans
I'ordre :

— les handicaps physiques: déficiences musculaires et
motrices, troubles musculo-squelettiques (TMS),
paralysies, etc. ;

— les handicaps sensoriels : malvoyants, aveugles, sourds
et malentendants ;

— la déficience mentale (travail en CAT).

Exemples concernant des déficiences physiques :

— aménagement des postes de travail ou de machines pour
différents types de handicaps, physiques, TMS ou
restrictions médicales diverses ;

— aménagement des accés aux lieux de travail pour per-
sonnes en fauteuil roulant ;

— design de fauteuils roulants de divers types ;

— aménagement d’automobiles ;

— accessibilité physique pour
réduite ;

— domotique pour personnes & mobilité réduite ;

— robots pour grands paralysés (paraplégiques,
tétraplégiques, etc.).

personnes a mobilité
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Exemples concernant des déficiences sensorielles® :

— aménagement des postes de travail et d’aides techniques
individualisées ;

— informations plurimodales dans les transports publics,
musées, etc. ;

— agrandisseurs d’écrans pour malvoyants, synthétiseurs
vocaux et périphériques, braille pour aveugles, naviga-
teurs Internet spécialisés pour aveugles ;

— aides aux déplacements pour aveugles ou malvoyants :
repérage, évitement d’obstacles, répétiteurs sonores de
feux de croisement, marquage podotactiles, etc. ;

— logiciels de communication pour grands infirmes du
langage.

Exemples concernant la déficience mentale :

— aménagements ou réaménagements d’ateliers de CAT
ou d’ateliers protégés ;

— conception de logiciels pour
travaillant en CAT (formation
ordinateur, remédiation cognitive)’.

déficients mentaux
individualisée par

CAS PARTICULIERS
DE LA DEFICIENCE MENTALE

L’un des points forts des tests d’embauche en milieu de
travail ordinaire est 1’évaluation du « quotient intellec-
tuel ». Il détermine une part essentielle des catégories
d’emplois auxquelles un individu donné peut prétendre.
En pratique, un QI faible hypothéque les chances
d’insertion professionnelle en milieu ordinaire, méme si
I’on peut raisonnablement argumenter que cette caractéris-
tique ne devrait pas étre un critére absolu. La psychologie
du travail s’est assez peu intéressée au travail des déficients
mentaux, qui sont peu nombreux en milieu ordinaire. En
fait, la déficience mentale a été étudiée surtout chez
I'enfant et I'adolescent, principalement en évaluant leur
retard mental par comparaison aux performances intellec-
tuelles d’enfants « normaux » du méme 4ge. A la défi-
cience mentale proprement dite, souvent d’origine géné-
tique, s’ajoutent les conséquences d’une faible scolarité et
d’une formation professionnelle nulle ou peu qualifiante,
si bien que les entreprises offrent trés peu d’emplois pou-
vant convenir a ces personnes. En outre, il n’est pas rare
qu’a la déficience mentale soient associées d’autres patho-
logies (physiques ou psychiques), qui a elles seules sont des
barriéres pour obtenir un emploi en milieu ordinaire.

Une meilleure connaissance de la déficience mentale des
adultes, en particulier leurs capacités d’intelligence pra-
tique et les possibilités d’évolution, devrait contribuer a
pouvoir adapter plus largement certains emplois du milieu
ordinaire, et I'ergonomie peut a cet égard jouer un role
positif. Cependant, pour I'heure, la plupart des emplois
offerts a des déficients mentaux le sont en milieu protégé,
principalement en centres d’aide par le travail (73 %), net-
tement moins en ateliers protégés (35 %)%. Dés lors, la con-
tribution de l'ergonomie a cette catégorie de personnes
handicapées a essentiellement porté sur I'aménagement

6. Sperandio et Uzan, 2002.
7. Sperandio et Oltra, 2003.
8. D’aprés D. Velche, op. cit., p. 146.

d’ateliers de CAT, principalement sur le plan de la sécurité
des locaux et des équipements, et a contribué au dévelop-
pement de méthodes de formation adaptées a la déficience
mentale et faisant usage de micro-ordinateurs pour une
pédagogie autonome (Sperandio et Oltra, 2003).

CAS PARTICULIERS
DES HANDICAPS
PSYCHOPATHOLOGIQUES

Données statistiques

D’une fagon générale, les données statistiques sont impré-
cises et différentes selon les sources, quelles que soient les
catégories de personnes handicapées. Chaque organisme
(AGEFIPH, COTOREP, ANPE, INSEE, différents minis-
téres, etc.) dispose de ses propres données, toujours par-
tielles, qui généralement ne recouvrent pas toutes les per-
sonnes entrant dans les différentes catégories de handicaps
et les recoupements sont difficiles a faire. Peu de statisti-
ques traitent en détail des impacts des différentes catégo-
ries de handicaps sur 'emploi®. Tout ceci est particuliére-
ment vrai pour les adultes handicapés du fait d’une
maladie mentale. Les catégories retenues ne sont pas les
mémes d’une source a une autre, mélangeant souvent les
troubles psychiatriques graves, les troubles légers, voire les
déficiences mentales, ou excluent certaines catégories
d’age, ou les polypathologies. Les seuils de classification
de « sévérité » des déficiences différent et le plus souvent le
critere ou le seuil de sévérité ne sont pas fournis. 4 for-
tiori, les comparaisons avec d’autres pays sont d’autant
plus difficiles a faire que la France, ayant sa propre classi-
fication (CFTMEA) n’a pas adopté les classifications
admises par la plupart des autres pays!'’.

Au final, on observe des écarts trés importants. Ainsi,
dans la revue Réadaptation (1994, n° 409) il est fait état
de 6 a 10 % de la population, soit entre 3 et 6 millions de
personnes qui auraient un « probléme » psychopatholo-
gique plus ou moins sévere. Dans les Actes de la Journée
emploi et maladie mentale (colloque organis¢ a Lille
en 2000 sous I'égide de ’AGEFIPH), un million de per-
sonnes sont traitées dans les hopitaux psychiatriques
publics. Mais les hopitaux psychiatriques publics ne trai-
tent, bien sir, qu'une partie des cas. Dans Les Personnes
handicapées en France (op. cit. en note) : entre 0,5 et 1,5 %
de la population, soit moins de un million de personnes se
déclarent handicapées mentales ou psychiques (d’aprés une
enquéte locale). On trouvera des données plus récentes et
plus détaillées dans l'enquéte Handicaps, incapacités,
dépendances de P'INSEE (2003)!!,

Pour ce qui concerne I'insertion professionnelle, un docu-
ment de I'AGEFIPH (Maladie mentale et emploi,
avril 1999) indique que parmi les personnes handicapées,

9. Une synthése récente de sources multiples a été faite par Brouard
et coll., 2004. Relativement ancien mais toujours précieux, le remar-
quable ouvrage collectif Les Personnes handicapées en France, sous la
direction d’A. Triomphe, 1995, éditions CTNERHI et INSERM.
10. La classification américaine DSM-IV ou la CIM-10 de
I’Organisation mondiale de la Santé.

11. INSEE : Institut national de statistiques et des enquétes éco-
nomiques.
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la proportion de personnes atteintes de pathologic mentale
serait de ’ordre de 15 a 20 %, mais seulement 3 % sont
reconnues travailleurs handicapés'> (COTOREP), sans
toutefois détailler les pathologies ou les gravités. Alors que
les personnes atteintes de déficience mentale sans troubles
psychopathologiques constituent 1’essentiel des effectifs
des CAT, les personnes handicapées par le fait d'une
maladie mentale ne constituent que 12,2 % de la popula-
tion des CAT (et 3,4 % de la population des ateliers proté-
gés). Seulement 7 % des insertions professionnelles des
personnes de cette catégorie sont en milieu ordinaire
(contre 64 % des handicapés physiques).

Une catégorie hétérogéne présentant
de nombreuses spécificités face a ’emploi

Par rapport aux catégories précédemment évoquées (phy-
siques, sensorielles et déficiences mentales), cette catégorie
présente de nombreuses particularités. Tout d’abord, plus
encore que pour d’autres catégories de handicaps, il y a
une trés grande hétérogénéité des pathologies, en types
comme en gravité, qui incluent aussi bien des handicaps
mineurs (particulierement pour le travail), qui peuvent
passer inapercus a l’entourage professionnel, que des for-
mes extrémement séveres, quasi incompatibles avec la plu-
part des situations de travail en milieu ordinaire. Les
manifestations de la pathologie au cours du temps sont
souvent trés irrégulieres, ayant pour conséquence des
variations extrémes des capacités. Certains jours, la per-
sonne est « normale », d’autres jours elle ne I’est pas, tra-
duisons : certains jours la personne dispose de 100 % de
ses capacités (elle n’est pas handicapée) et d’autres jours
elle est, pour I'entreprise, 100 % handicapée. Alors que,
plus généralement, les autres catégories de handicaps ont
des effets sensiblement constants.

Remarquons que les personnes concernées, si elles accep-
tent de se dire malades (le plus souvent, elles le cachent),
sont souvent rétives a se déclarer handicapées ou a étre
identifiées comme telles. Le lien trés fort entre cette caté-
gorie de handicap et la pathologie toujours présente,
quoique, le plus souvent, irrégulierement manifeste, fait
intervenir une multiplicité des structures impliquées (médi-
cales, sociomédicales, médecine du travail, DRH, etc.).

Problémes majeurs a surmonter
dans les entreprises

Si les pathologies mentales ne sont pas récentes — elles ont
toujours existé —, le monde du travail ordinaire était jus-
qu'a ces derniéres années relativement peu concerné, et
seulement par des formes mineures, dans la mesure ou
I’exclusion compléte des entreprises ¢&tait la regle.
L’évolution des traitements a fait que 1’exclusion n’est plus
une régle aussi systématique, bien que les réticences restent
fortes. Pour que des insertions professionnelles de person-
nes atteintes de maladie mentale, méme stabilisée, voire
guérie, ne tournent pas a 1’échec, il faut que le milieu de
travail, qu’il soit ordinaire ou protégé, y soit bien préparé.
Ce type de handicap, en effet, est moins bien accepté par

12. Ce faible taux étant da au fait que les personnes concernées ne
souhaitent pas en grande majorité étre reconnues Travailleur
handicapé.

I’entourage professionnel que les autres catégories de han-
dicaps, car I’étiquette de « maladie mentale », si elle est
mieux acceptée qu’autrefois, continue d’effrayer.

Les facteurs aggravants en vue d’une embauche, d’un
reclassement professionnel ou dun maintien dans un
emploi sont : une scolarité antérieure faible ou perturbée
(manque de diplomes, formation professionnelle peu qua-
lifiante), des périodes longues d’inactivité professionnelle,
des prises de médicaments induisant de facto des restric-
tions d’aptitudes (temps de réaction allongés, troubles de
l’attention, baisse de vigilance, etc.) s’ajoutant éventuelle-
ment a celles de la maladie elle-méme.

Face a ces traits caractéristiques, 1’organisation habituelle
des entreprises du milieu « ordinaire » est d’emblée peu
compatible avec les pathologies mentales, méme stabili-
sées, car ce que les entreprises attendent généralement de
leurs employés sont, inversement, des qualités de fiabilité
des prestations (régularité de l'efficience et des horaires,
stabilité des comportements et de la capacité de travail),
des qualités relationnelles avec le collectif de travail, la hié-
rarchie, les tiers (fournisseurs, clients, usagers des servi-
ces, etc.), ainsi qu’une bonne adaptabilité aux change-
ments d’organisation de la production ou des services. Les
entreprises craignent donc, avec des personnes handica-
pées du fait d’une maladie mentale, des relations sociales
perturbées avec le milieu de travail ou I'extérieur de
I’entreprise, des compétences instables ou insuffisantes a
certains moments, une inégalité d’humeur, une irrégularité
des horaires, etc. Le coté irrégulier (en « dents de scie »)
des prestations de travail, observé effectivement chez cer-
taines personnes atteintes de maladie mentale, notamment
lors de crises ou par suite de traitements forts, n’est pas le
fait de toutes les personnes concernées, loin de la, mais
apparait, dans les entreprises et les collectifs de travail mal
informés, largement amplifi¢, comme une caractéristique
absolument générale, qui contraste avec d’autres catégo-
ries de handicaps dont les restrictions de capacité sont plus
ou moins fortes mais généralement constantes.

Il est clair cependant qu’il faut différencier les difficultés
d’insertion pour un premier emploi et celles de maintien
dans un emploi (cas de personnes dont la maladie
s’aggrave ou se manifeste a I’dge adulte, alors qu’elles sont
déja insérées normalement dans la vie professionnelle, ou
apres une hospitalisation plus ou moins longue, ou apres
un événement particulierement traumatisant, li¢ ou non au
travail). Les démarches a effectuer sont elles-mémes diffé-
rentes'>.

Les difficultés relatives a un maintien dans un emploi,
moindres que celles de I'insertion dans un nouvel emploi,
sont en général plus aigués que pour les autres types de
handicaps. L’entourage professionnel est partagé entre la
surprotection par solidarité et I'incompréhension, voire la
peur et le rejet. La maladie mentale fait encore peur
(moins qu’il y a quelques années), ’entourage déconte-
nancé ne sait pas « comment faire » et I’exclusion apparait
trop souvent, a tort, comme la seule solution envisageable.
Sur le plan médical, les pronostics d’évolution des mala-
dies mentales ou de récidives sont souvent incertains. En
raison du secret médical, les employeurs ne sont d’ailleurs

13. Cf. Le maintien dans I'emploi en questions. Santé, travail, inaptitu-
des. Groupe de réflexion sur le maintien dans ’emploi, Rennes, Edi-
tions ENSP, 2000.
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pas tenus informés. Les médecins du travail eux-mémes
maitrisent généralement mal ces types de pathologies,
comparativement aux déficiences physiques ou sensoriel-
les, auxquelles leur formation les prépare mieux.

Jugés dévalorisants aux yeux de tous et aux yeux des per-
sonnes handicapées en premier lieu, les reclassements pro-
fessionnels pour raison de troubles mentaux sont peu sou-
haités, tant par lentreprise que par les personnes
handicapées elles-mémes, méme lorsqu’ils sont possibles.
Hésitant entre un statut de malade et un statut de travail-
leur handicapé, la personne handicapée par une maladie
mentale risque souvent de souffrir de I’écart entre son
image de soi antérieure et celle actuelle, s’accroche a des
valeurs devenues peu pertinentes ou s’isole ou a des com-
portements mal compris par I'entourage et finalement
s’exclut d’elle-méme de plus en plus.

Les obstacles a une embauche sont ardus. Il suffit de cons-
tater que les embauches sont trés peu nombreuses en
milieu ordinaire, dés lors que I’entreprise est informée
d’une pathologie mentale. Elles sont d’ailleurs également
peu nombreuses en milieu protégé, faute de structures
adaptées. Inversement, cacher a I'entreprise (médecin du
travail, DRH, supérieur hiérarchique, voire collegues de
travail) la nature du handicap n’est généralement pas une
solution durable (sauf si la maladie est complétement ter-
minée). Un encadrement éclairé et formé est nécessaire, de
méme qu’un « tiers répondant » pouvant, en cas de besoin,
jouer le role de médiateur. Mais il faut aussi que la per-
sonne handicapée elle-méme soit bien préparée aux réalités
des entreprises, surtout si la personne est restée longtemps
dans des structures de soin dont les organisations, les ryth-
mes, les codes et les « reperes » sont bien différents de ceux
des entreprises. A cet égard, on ne peut que remarquer le
role positif que jouent les structures médiatrices d’in-
sertion, EPSR et OIP'“.

La question se pose de savoir, lorsque la maladie est stabi-
lisée ou lorsque les signes sont peu manifestes, si la per-
sonne doit ou non déclarer a son entourage professionnel
qu’elle est (ou a été) atteinte d’une maladie mentale,
qu’elle suit (ou a suivi) des soins psychiatriques, voire seu-
lement un soutien psychothérapique, ou a fait un séjour en
hopital psychiatrique, etc. Ne pas le dire, c’est se priver
des possibilités d’aide et d’accompagnement et risquer de
se heurter en cas de crise a un entourage non informé ou
peu bienveillant. Le dire, surtout en situation d’embauche,
c’est s’exposer a un rejet probable. La réponse est donc a
donner au cas par cas, en fonction de la nature exacte de
la pathologie et en fonction de I’entreprise.

CAS PARTICULIER DE I’AUTISME

Traiter de I'autisme et de ’emploi d’autistes est d’autant
plus difficile qu’il y a divers types d’autismes, qui différent
notablement tant par la nature des comportements pertur-
bés que par leur étendue et leur gravité. Les formes clini-
ques sont tres variées, avec ou sans un retard mental plus
ou moins profond ou, au contraire, avec une intelligence
normale voire supérieure a la moyenne. Les pronostics de

14. EPSR : équipe de préparation et de suite au reclassement. OIP :
organisme d’insertion et de placement.

réussite d’insertion professionnelle seront donc trés
variables d’un cas a un autre. Il faut donc certainement se
garder de toute généralisation, d’autant plus que I’on dis-
pose d’un faible recul scientifique, en nombre de cas et en
années, concernant les autistes adultes travaillant. Si la lit-
térature relative a l'autisme en général, en particulier
I’autisme infantile, les théories sur I'origine de ’autisme et
les traitements proposés, est vaste, celle concernant le tra-
vail d’adultes autistes est extrémement lacunaire. On dis-
pose de quelques éléments statistiques locaux et des auto-
biographies ou des témoignages d’autistes ou de parents
d’autistes, rarement de spécialistes de l'insertion profes-
sionnelle.

Les statistiques officielles sont imprécises, peut-&tre encore
plus imprécises que pour les autres catégories de handi-
caps, pour lesquelles on dispose au moins de « fourchet-
tes » larges mais relativement stables. Le nombre d’autistes
en France est lui-méme imprécis. Il y aurait, tous ages
confondus, entre 23 600 et 31 700 autistes, d’aprés un taux
estimé de 4,9 pour 10 000 naissances'’, mais d’autres sour-
ces (Rogé, 2003) donnent une fourchette allant de 0,004 %
a 0,6 %, selon les pays et les époques, selon que I'on
adopte une définition large ou au contraire restrictive de
l’autisme (autisme « classique » de Kramer).

Le rapport Chossy, tout comme le livre cit¢ de Rogé
(op. cit.), ne font que de minces allusions a l'insertion
professionnelle d’autistes. Il existe trés peu de structures
adaptées a l'accueil d’autistes adultes, a fortiori celles
offrant un travail. Les CAT et, a plus forte raison, les
ateliers protégés, qui ne sont généralement pas adaptés a
I’accueil de personnes souffrant de maladie mentale en
général, le sont encore moins pour l'accueil et le travail
d’autistes, si les symptomes sont séveéres. En milieu de
travail ordinaire, ou il y a cependant quelques autistes
insérés mais dont on connait encore mal les situations
(types d’emplois, facteurs positifs et négatifs, évolution a
long terme, etc.), les cas restent exceptionnels. Il faut que
les entreprises soient bien choisies et bien préparées, que
le travail offert soit bien choisi et que les personnes
autistes soient elles-mémes bien préparées et accompa-
gnées.

Globalement, les qualités requises par les entreprises en
milieu ordinaire sont difficiles & satisfaire par la majorité
des autistes, mais il faut, sur ce point tout particuliere-
ment, proscrire toute généralisation, tant le « spectre »
des traits autistiques est étendu. S’il est établi que
chaque personne handicapée est un cas particulier, c’est
particulierement vrai des autistes. Par suite, le pronostic
de réussite est trés variable et dépend de plusieurs fac-
teurs :

— type et degré de troubles autistiques ;

— niveau intellectuel (retard mental) ;

— troubles du langage et de la communication ;
— autres troubles pathologiques éventuels ;

— déficits de scolarité antérieure ;

— type d’emploi (taches, milieu professionnel) ;
— préparation a I'emploi et formation ;

— accompagnement (trés important).

15. Source : La situation des personnes autistes en France, besoins et
perspectives. J.-F. Chossy, 2003, Rapport de mission aupres du Secré-
tariat d’Etat aux Personnes handicapées.
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Au regard de ces éléments, les points majeurs redoutés par
les entreprises sont principalement les suivants :

— déficits intellectuels, associés a une scolarité faible ou
nulle, ainsi qu’a une formation professionnelle nulle ou
insuffisante ;

— perturbations des communications verbales et non ver-
bales ;

— difficultés relationnelles avec le collectif de travail (hié-
rarchie, entourage, tiers) ;

— difficultés d’adaptation aux changements ;

— instabilité comportementale et temporelle ;

— acces d’agressivité et de violence (contre des personnes,
des objets, I’environnement) ;

— autres psychopathologies éventuellement associées (par
exemple épilepsie, anxiété, dépression, obsessions, com-
pulsions, etc.) ;

— effets secondaires de certains médicaments régulateurs
ou calmants.

En dépit des difficultés et du faible nombre d’insertions
professionnelles connues, surtout en France, des cas de
réussite existent et montrent que des insertions sont possi-
bles, dans certaines conditions.

— Le type de travail doit étre bien choisi. Or on manque
encore suffisamment de recul pour étre au clair sur les
taches a déconseiller et celles a conseiller. Méme une bonne
connaissance des comportements des autistes durant
I’enfance et I’adolescence n’est pas suffisante pour une pro-
jection en milieu de travail. Les tests actuels d’évaluation de
lautisme, en dépit d’'une amélioration constante au cours
des derniéres années, sont congus pour des enfants ou des
adolescents a des fins d’évaluation de leur niveau de déve-
loppement et de progression. Ils ne sont pas congus pour
étre des outils d’orientation professionnelle, a I'instar de
ceux qui existent pour les jeunes adultes non autistes, les-
quels ne sont pas adaptés a des autistes.

— Les entreprises doivent étre bien préparées. On voit mal
comment une personne autiste pourrait s’insérer avec
quelque chance de succes dans une entreprise non
informée, non consentante, non formée. Le rdle de
I’encadrement, qui doit étre préparé, plus que simplement
informé, est essentiel.

— La personne autiste elle-méme doit étre bien préparée et
accompagnée. Cette préparation au travail en général et a
I’entreprise spécifiquement, doit en outre surmonter des
lacunes majeures qui proviennent d’une scolarité nulle ou
trées dégradée. Dans la trés grande majorité des cas,
l’autiste ne sera pas suffisamment autonome et devra étre
accompagné, non seulement pour les trajets mais égale-
ment dans ’entreprise (Job Coaching, cf. Gattegno, 2004).
Le point qui assombrit le plus fortement le pronostic
d’insertion professionnelle est le retard mental. C’est mal-
heureusement le cas le plus fréquent. Une statistique
de 1991 (ministere des Affaires sociales, de la Santé et de
la Ville, citée dans Triomphe (op. cit., p. 51), qui porte sur
1 989 enfants autistes, releve la répartition suivante :

— un retard mental profond : 940 ;
— un retard mental moyen : 357 ;
— un retard mental léger : 58 ;

— autre déficit de I'intelligence : 18.

Soit un retard mental pour 75 % de cette population. De
plus, 45 présentent un déficit majeur du langage et 476 ont

des troubles divers du psychisme. A I'dge adulte, on
retrouve sensiblement la méme répartition.

Certains autistes, au contraire, ne sont pas caractérisés par
un retard mental, leurs capacités intellectuelles et langagi¢-
res peuvent méme présenter des performances élevées.
C’est souvent le cas des autistes entrant dans la catégorie
dite des «autistes de haut niveau» et du syndrome
d’Asperger, parmi lesquels on trouve des personnes ayant
mené a bien des études supérieures (méme jusqu’au niveau
doctoral), cas a priori favorables a une insertion profes-
sionnelle. Le niveau intellectuel et le niveau d’études, sont
en effet des éléments positifs majeurs, sans toutefois étre
des conditions suffisantes. Une synthese d’études anglo-
saxonne sur les autistes de haut niveau, présentée par Aus-
silloux et Baghdadli (2000) donne les fourchettes (peu pré-
cises) suivantes :

— évolution bonne : 16 a 44 % ;

— habitation indépendante : 16 a 50 % ;

— pathologie psychiatrique associée : 11 a 67 % ;
— activité professionnelle : 5 a 44 %.

Citée également par Aussilloux et Baghdadli (op. cit.),
une étude de Goode et al. (1999) portant sur 75 autistes
adultes ayant une intelligence de bon niveau :

— un tiers ont été scolarisés (25) ;

— la moitié habitent chez leurs parents ;

3 ont une habitation indépendante ;

4 ont une pathologie psychiatrique associée (anxiété,

dépression) ;

— 14 ont obtenu une formation qualifiante, dont 2 & un
niveau secondaire et 1 universitaire ;

— un quart ont un emploi en milieu protégé (19) ;

— seulement 7 ont un emploi rémunéré (en milieu ordi-

naire ?) ;

les filles s’inserent moins bien que les gargons.

Certaines autobiographies d’autistes témoignent d’in-
sertions professionnelles réelles, diversement réussies et
plus ou moins pérennes. Le pronostic de succes est donc
encourageant mais fort variable. En dépit de quelques sta-
tistiques locales, on manque d’études systématiques a long
terme portant sur :

— les facteurs positifs et négatifs d’insertion durable ;

— les métiers et emplois qui marchent et ceux qui ne mar-
chent pas, et pour quelles raisons ;

— les taches ou activités favorables (ex. informatique, des-
sins, images, etc.) et ceux a éviter (parce que trop géné-
rateurs de stress, de pressions temporelles, d’interactions
sociales conflictuelles, etc.) ;

— les facteurs d’environnement (entourage professionnel,
hiérarchie, etc.) ;

— la formation et la préparation ;

— les interactions avec les institutions (de soins, de forma-
tion, d’accompagnement) et avec les accompagnants.

ETUDES DE CAS

Exemple d’intégration professionnelle
d’une jeune adulte autiste

Le faible nombre d’autistes insérés professionnellement a
pour conséquence une faible expérience qu’en ont les ergo-
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nomes qui interviennent dans les entreprises. Une observa-
tion, d’ailleurs presque fortuite, que nous avons faite,
illustre a la fois les possibilités d’insertion et les difficultés.
Il s’agit d’'une jeune femme (25 ans) travaillant dans une
petite chocolaterie artisanale. Elle se dit elle-méme autiste.
Sa fonction consiste a mettre dans des boites de formes
diverses des assortiments de chocolats, eux aussi de formes
diverses. Il s’agit de remplir les boites tout en respectant
un certain poids. Cette jeune femme fait parfaitement son
travail, qui lui plait. Elle n’a pas a travailler devant la
clientele et n’a normalement a avoir de contacts qu’avec
son patron et quelques autres employés, femmes et hom-
mes, d’age variable. Le probleme vient, précisément, des
rapports avec les autres employés. Elle parle trés peu
spontanément, bien qu’elle sache parler tout a fait norma-
lement. Elle a fait des études primaires, et méme un début
de secondaire, mais perturbées par des arréts fréquents et
des séjours hospitaliers. Son niveau d’études n’est cepen-
dant pas en cause, ni I’absence totale de diplome. Elle lit,
écrit et compte tout a fait correctement, en tout cas assez
pour son travail qui, d’aprés son employeur, est irrépro-
chable. Si les autres personnes de ’entourage semblent ne
pas bien « savoir s’y prendre avec elle », c’est plutdt elle
qui les fuit. Elle les trouve bavards, bruyants et surtout
désordonnés. Hyperordonnée et méticuleuse, elle exige que
«les choses soient toujours a leur place », emballages
vides, boites remplies, plateaux de chocolat d’ou I’on choi-
sit les chocolats a mettre dans les boites, vétements, etc.

Finalement, pour éviter tout conflit, une solution apai-
sante a été trouvée : un petit local pour elle seule, qu’elle
range a sa fagon et sans variante, et travaille a son rythme.
En dépit du fait qu’elle soit peu tolérante a tout change-
ment, elle est plutdt bien adaptée a cette petite entreprise,
qu’elle ne voudrait pas quitter.

Le point de vue des chefs d’entreprise

La portée du cas précédent peut sembler limitée, en raison
du degré modéré d’autisme de cette personne, mais montre
au moins qu’une insertion « quasi normale » est possible
lorsque I’entourage professionnel accepte les aménage-
ments ou réorganisations nécessaires. Par ailleurs, des
interviews menées aupres de deux chefs d’entreprise ayant
participé au projet d’accompagnement en entreprise « job
coaching » (Gattegno, 2004) et ayant suivi le méme adulte
autiste pendant quatre ans ont montré que I’insertion, cer-
tes pas simple, est possible selon certaines conditions
essentielles :

— motivation et investissement de la part du dirigeant ;
motivation et acceptation du personnel ;

bonne connaissance des symptomes autistiques de la
part de ’ensemble du personnel ;

stabilité des personnels dans Ientreprise.

Il s’agissait pour ces deux chefs d’entreprise, gérants de
magasins de petite et de moyenne distribution, de leur pre-
miere expérience d’intégration d’une personne autiste. Ils
ne possédaient aucune connaissance et n’avaient aucune
formation sur lautisme avant de débuter l'intégration.
C’est par curiosité vis-a-vis de la pathologie qu’ils ont
accepté de participer a un tel projet. Aujourd’hui, ils sont
d’accord pour affirmer que cette expérience leur a fourni
un enrichissement personnel, mais qu’ils n’auraient pas

non plus eu l'idée de tenter une telle insertion, s’ils
n’avaient pas été sollicités par une association de parents,
investie dans le projet d’accompagnement en entreprise
« job coaching ». Ce projet a pour objectif de permettre a
I’adulte d’acquérir une autonomie dans les taches qu’il a a
réaliser au sein de l’entreprise. L’adulte doit effectuer
diverses taches et les directeurs reconnaissent qu’il s’agit
notamment de missions que les autres employés n’ap-
précient pas d’effectuer...

La réussite de l'intégration passe également par l'inves-
tissement personnel de certains employés, qui peuvent
devenir les tuteurs de I’adulte autiste, en travaillant a ses
cOtés, préts a lui venir en aide s’il se trouve en difficulté
dans I’exécution des taches.

Plus particuliérement, pour ce qui concerne ce cas
d’intégration, I’adulte autiste travaille en réserve ou il
prépare la marchandise destinée aux rayons du magasin.
Il place les vétements sur des cintres et accroche les anti-
vols. Il s’occupe également des commandes en préparant
les colis. L’adulte autiste s’épanouit ainsi a travers ces
activités, se sent utile et participe au bon fonctionnement
de I’entreprise. Les gestes a réaliser sont répétitifs, ce qui
lui permet de travailler quasiment tout seul. Une fois
I’autonomie acquise sur ce poste de travail, 1’accom-
pagnant, le psychologue superviseur et le directeur
s’entretiennent afin de trouver une solution pour faire
évoluer l'adulte en Iui donnant d’autres taches a
effectuer.

Par exemple, pour ce cas précis, apres avoir préparé la
marchandise en réserve, la personne autiste doit ensuite la
placer en rayon. Il s’agit d’'une nouvelle étape pour lui. Il
se trouve en contact avec le reste des employés, mais sur-
tout avec les clients. L’accompagnant doit alors mettre en
place des méthodes qui permettent de gérer les réactions
de peur ou d’agressivité que l'autiste peut manifester. Il
faut a la fois que ces méthodes soient efficaces aupres de
ladulte et qu’elles ne génent ni ne perturbent 1’orga-
nisation du travail des autres employés.

Il est donc nécessaire que le directeur, I’accompagnant et
le psychologue se rencontrent régulierement, d’une part
dans un objectif de transmission de connaissances quant
aux troubles autistiques, et d’autre part afin de trouver les
meilleures solutions de travail pour I'autiste et pour
Pentreprise ; ce qui occasionne évidemment des contraintes
supplémentaires pour le dirigeant.

Afin que I'intégration puisse étre efficace, il faut évidem-
ment que le dirigeant accepte ces contraintes et puisse éga-
lement rester suffisamment longtemps dans I’entreprise. Or
dans la petite et moyenne distribution, on constate un fort
« turn-over » des gérants.

Pour ce cas précis d’intégration, le premier dirigeant a été
muté deux ans apres le début de cette expérience. La per-
sonne autiste a été déstabilisée par ce départ, car des liens
sociaux a la fois professionnels et amicaux s’étaient créés.
De plus, le nouveau dirigeant ne semblait pas vouloir réel-
lement participer au projet d’insertion. Les parents de la
personne autiste ont donc contacté ’ancien directeur en
lui demandant s’il acceptait de prendre I’adulte autiste
dans son nouvel établissement et de continuer a travailler
avec lui. Il a alors réuni I’ensemble du personnel et a
demandé leur accord. Tous ont accepté de participer au
projet. L’intégration avec ce premier directeur a repris
ainsi pendant un an. Puis, il a été une nouvelle fois muté,
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mais son successeur a bien voulu accepter de poursuivre le
travail d’intégration.
Ce recueil de témoignages montre bien que le chemin de
I'insertion professionnelle des personnes autistes est encore
parsemé de difficultés, certes surmontables, mais pas tou-
jours simples a gérer.

CONCLUSION

La problématique de I'insertion professionnelle des per-
sonnes autistes est encore a construire.

Le pourcentage d’autistes bien intégrés dans un emploi
stable est certainement trés inférieur a ce qu’il pourrait
étre si les structures de travail étaient plus accueillantes et
mieux adaptées. Le milieu ordinaire accueille déja certains
autistes, y compris des autistes fortement atteints, et pour-
raient en accueillir davantage, en particulier par la voie
d’emplois protégés en milieu ordinaire, mais les insertions
de ce type resteront forcément limitées en nombre, sauf a
espérer un changement profond des attitudes actuelles.
Quant au milieu protégé, trés peu de structures sont adap-
tées, tant pour I’emploi que pour la préparation,
I’encadrement et ’accompagnement.

Le role de ’ergonomie ? Bien modeste, il faut bien dire, pour
cette catégorie de personnes handicapées. Il y a certainement
lieu d’aménager certains lieux de travail, mais ce n’est pas le
point essentiel. C’est surtout au niveau organisationnel que
les problémes se posent et auxquels il faut apporter des solu-
tions. Pour I’heure, ’ergonomie peut étre utile en offrant son
savoir-faire en matiere d’analyses approfondies des situa-
tions de travail sur le terrain pour mieux étudier les facteurs
de réussite ou d’échec. L’urgence est de développer une meil-
leure connaissance de la question, car pour bien adapter le
travail a des personnes handicapées, quelles qu’elles soient,
la bonne volonté et les meilleures intentions du monde ne
suffisent pas, il faut aussi de la connaissance, sauf a vouloir
jouer aux apprentis sorciers. Mais c’est un vrai cercle
vicieux : comme il y a peu d’autistes insérés, on connait mal
les problémes de cette insertion, et comme on connait mal les
problémes de cette insertion, nous sommes mal armés pour
adapter les situations de travail.

Il faut également étudier davantage les entourages institu-

tionnels : accompagnants'S, tiers répondants, structures
intermédiaires adaptées a l'autisme, qui sont de vrais
métiers et non de simples activités de bénévolat, comme
c’est le cas le plus fréquent actuellement. Ces métiers abso-
lument nécessaires sont destinés a se développer au cours
des prochaines années.
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RESUME : L’accompagnement de personnes autistes : un vrai nouveau métier

Un modele de la fonction d’accompagnement individualisé de personnes autistes, issu de
I’analyse d’entretiens menés auprés de dix accompagnants d’enfants et d’adultes autistes, a per-
mis de repérer des éléments essentiels quant a la valorisation de cette fonction. Cet emploi récent
actuellement assuré par des étudiants en psychologie, recrutés sur des postes d’ « emploi jeune »,
mériterait d’étre reconnu et encouragé car il permet une régulation des apprentissages et une inté-
gration en milieu scolaire ou professionnel de personnes autistes.

Mots clés : Autisme — Intégration scolaire et professionnelle — Modele de ’accompagnant.

SUMMARY : Support function of persons with autism : a real new job

A model of the individualized support function of persons with autism, and resulting from the analy-
sis of interviews carried out with ten accompanying autistic children and adults, allowed the identifi-
cation of essential elements as for the valorization of this function. This recent employment opportu-
nity, ensured by Psychology students, allows a regulation of the trainings and an integration of
persons with autism in the educational or professional domains.

Key words : Autism — School and professional integration — Model of accompanying.

RESUMEN : Acompaiiamiento de personas autistas, une nueva funcion

Un modelo de la funcion de acompariamiento individualizado de personas autistas, ela-
borado después de una andlisis de una serie de intervistas llevadas a cabo con diez
acompariantes de nifios o de adultos, ha permitido aislar elementos esenciales en
cuanto a la valorizacion de este procedimiento. Este nuevo empleo realizado actual-
mente por estudiantes en psicologia, reclutados con contratos temporarios de insercion
llamados « contratos jovenes », se mereceria estar reconocido y alentado porque per-
mite la regulacion de los aprendizajes y la integracion en un ambiente escolar o profe-
sional de personas autistas.

Palabras clave: Autismo — Integacion escolar y profesional — Modelo del

acomparnante.

INTRODUCTION

Cette étude exploratoire propose un modele de la fonction
d’accompagnant d’enfants et d’adultes autistes et des com-
pétences requises pour pouvoir ’exercer. Cette fonction
méconnue d’accompagnement est actuellement assurée par
des étudiants en psychologie de second et troisiéme cycle,
recrutés sur des postes précaires « d’emploi jeune ». Mais
elle devrait étre valorisée et intégrer a terme le statut de
«vrai métier », car ses apports sont indiscutables pour
I’évolution et I'intégration des personnes autistes. Ce pro-
jet d’accompagnement de personnes autistes a débuté, en
France, en 2000 avec les programmes « School Coaching »
(projet d’intégration scolaire de jeunes enfants atteints
d’autisme ; Gattegno, 2001) et « Job Coaching » (prépara-

tion a 'emploi et aide a I'insertion en milieu professionnel
de jeunes autistes ; Gattegno et Rogé, 2001 ; Gattegno,
2003), qui ont été proposés dans le cadre du programme
européen « Educautisme ». Ces deux programmes
s’inscrivent dans le cadre du programme IDDEES' (Gatte-
gno, 2004), qui fait actuellement I'objet de projets de
recherche universitaire’ (Adrien, 2003 ; Adrien, Gattegno
et Bobet, 2004).

Cet accompagnement s’effectue quotidiennement, que ce
soit & domicile, a I’école ou en entreprise pour les adultes,

1. Intervention-Développement-Domicile-Ecole-Entreprise-Supervision.
2. Projets Cognitique 2002 — et CITES (Coach-Intégration-Travail-
Ecole-Supervision). Responsable scientifique : J.-L. Adrien, profes-
seur a 'Institut de psychologie, Université Paris 5, et responsable cli-
nicienne : M.-P. Gattegno, psychologue clinicienne.

‘ Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en octobre 2004
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et Paccompagnant est soutenu réguliérement dans son tra-
vail par un « superviseur », psychologue spécialisé respon-
sable de la prise en charge individualisée de la personne
atteinte de troubles autistiques. Il s’agit donc d’un emploi
a « temps complet », dont les effets bénéfiques ont pu étre
évalués depuis la mise en place des différents programmes
exposés précédemment (Adrien, 2003 ; Adrien et al., 2004).

DE L’ERGONOMIE
DANS LE PROGRAMME IDDEES ?

On pourrait s’étonner de la participation de 1’ergonomie
au programme IDDEES. Mais cette discipline s’intéresse
aussi depuis longtemps aux problémes d’insertion des per-
sonnes handicapées, quel que soit le type de handicap
(voir Sperandio et Oltra, 2002) et également a ’analyse des
situations de travail et a leur modélisation (Sperandio et
Wolff, 2003). Ce projet d’analyse de la situation de travail
de ’accompagnant, de ses compétences, de ses difficultés
et de ses besoins est donc bien du ressort de I’ergonomie.
Le modele proposé est issu de I’analyse d’entretiens semi-
dirigés menés aupres de dix accompagnants d’enfants et
d’adultes autistes (tous étudiants en psychologie en second
et troisieme cycle et 4gés de 24 ans a 29 ans). Son objectif
est d’effectuer une premiere analyse de l’existant et des
besoins, de maniére a favoriser le recrutement des person-
nes accompagnantes, et également valoriser ce nouveau
métier.

METHODE

Dix accompagnants, étudiants en psychologie (7 accompa-
gnent des enfants et 3 des adultes) et supervisés par Maria-
Pilar Gattegno et Agnés Fernier (psychologues), ont été
interviewés selon un guide d’entretien défini au préalable
et visant a aborder leur quotidien, mais aussi besoins et
difficultés. Lors des entretiens, les thémes suivants étaient
abordés : organisation du quotidien, motivation, relations
avec 'accompagné, avec la famille, avec I'institution, per-
ception du dispositif, réle des connaissances et de la for-
mation, qualités requises, priorités, etc. Cette démarche,
classiquement utilisée en ergonomie suit les principes
énoncés dans Vermersch (1994) pour ce qui concerne la
mise en place d’un entretien dit « d’explicitation », et se
fonde sur les travaux de Leplat (2000), qui préconise le
recours a la verbalisation pour accéder aux représentations
mentales des sujets. Les dix entretiens ont été enregistrés,
avec l'accord du sujet auquel I'anonymat était garanti,
puis retranscrits verbatim. Ils ont ensuite fait I'objet d’une
analyse discursive a 1’aide du logiciel Tropes® (Ghiglione,
Landré, Bromberg et Molette, 1998 ; Wolff, Burkhardt et
De La Garza, 2005) qui permet de travailler sur des classi-
fications sémantiques fines, puis une analyse en compo-
santes principales standard — ACP appelée aussi analyse
des corrélations — (voir Rouanet et Le Roux, 1993, et
Wolff, 2003) a ensuite été appliquée sur les classifications
sémantiques les plus fréquentes. L’utilisation conjointe de

3. Logiciel Tropes, version 6.0. Acetic, 14, rue du 4-Septembre,
75093 Paris Cedex 2. Site internet : www.acetic.fr.
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ces analyses a permis d’élaborer un modéle de la fonction
et des compétences requises pour l’accompagnement de
personnes autistes, de mettre a jour les relations entre the-
mes évoqués, de cerner les difficultés des accompagnants,
de proposer des recommandations pour la valorisation de
cette fonction et le recrutement de futurs accompagnants.

VERS UN MODELE DE LA FONCTION
D’ACCOMPAGNEMENT
ET DES COMPETENCES REQUISES

Les analyses nous ont permis de dégager 4 thémes princi-
paux reliés aux évocations directement concernées (voir
modele proposé ci-apres) : la formation, le recrutement, la
supervision, et les relations avec I'accompagné.

— La formation est liée au savoir acquis, en relation avec
I’autisme, pendant le cursus universitaire et également aux
savoir-faire, dus la plupart du temps a l’expérience, a
l’aide et aux conseils apportés par la supervision (aide psy-
chologique, a la compréhension du cadre de travail et a
I'organisation). Les accompagnants indiquent, notam-
ment : « Je trouve que mon expérience, mes expériences
précédentes me servent quand méme pour différentes cho-
ses » ; « je pense qu’il faut bien connaitre le handicap de
I’enfant ses difficultés propres et personnelles pour faire ce
job. »

ACCOMPAGNANT

Formation

E—

Savoir, Savoir- S Famile Relations
Faire en relation SD’;E‘ES Cadre dintervention Aide positives et
avec l'autisme Sélection naturelle negatives

Résoudre les difficultés Farnille Alde Psy E Qualités accompagnant
Transrrettre |a connaissance | L Institution Cadre Travail -
Entreprise Conseils

T Organisaion

Relations
Accompagné

Recrutement Supervision

Modele de la fonction et des compétences
requises pour ’accompagnement de personnes autistes

— La supervision apporte une aide aux accompagnants
lorsqu’ils rencontrent notamment des difficultés avec leur
accompagné, en leur suggérant des solutions possibles
pour améliorer leurs relations avec la personne autiste,
afin que cette derniére puisse progresser. Elle intervient
par conséquent sur la formation des étudiants. Les accom-
pagnants apprécient ses apports : « Quand elle vient en
supervision c’est particulierement 12 ou on s’exprime le
plus au niveau des problemes » ; «elle sait tout de suite
trouver une solution et ne nous laisse pas dans le noir, et
c’est bien pour nous, pour notre formation, car elle sait
lier 1a théorie avec la pratique. » Si la psychologue chargée
de la supervision a des contacts réguliers avec les différents
intervenants, les accompagnants semblent démunis lors-
qu’ils doivent eux-mémes gérer ces relations au quotidien.
Ni leur formation universitaire actuelle, ni la supervision
ne leur donnent les solutions requises pour la gestion de la
communication. C’est pourquoi un point d’interrogation
figure sur le schéma au niveau de cette liaison qu’il fau-
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drait développer (voir en bas du graphique) entre le pdle
« Compétences sociales» de la formation et les deux
autres (Supervision et Relations accompagné).

Dans leur discours, les accompagnants évoquent, par
exemple : « J’ai eu un probléme de collaboration avec
Iinstit » ; «j’ai du mal a communiquer avec l'instit » ;
«les problémes avec les parents, y en a parfois, car ils ne
comprennent pas ce qu’on fait et pourquoi on le fait, c’est
trés embétant et on ne sait pas leur dire pourquoi... »

— Le recrutement, s’il est tout d’abord effectué par la psy-
chologue chargée de la supervision, est tres dépendant de
I’avis des familles, du cadre d’intervention (cas plus ou
moins difficile a gérer), et également de la « sélection natu-
relle » effectuée sur le terrain, et évoquée maintes fois par
les accompagnants, qui ont conscience de la difficulté de la
tache. Ce facteur est donc présenté en relation directe avec
la supervision et la formation. Dans le discours des
accompagnants, il ressort par exemple : « Elle (la psycho-
logue superviseur) voit bien si on est motivé et si on tien-
dra le coup. »

— Les relations avec I’'accompagné sont essentielles pour le
bon fonctionnement du dispositif. Si elles sont positives, le
contact est accepté par la personne autiste, et celle-ci
pourra progresser efficacement. La complicité est
d’ailleurs souvent évoquée. Mais si ces relations sont néga-
tives, le lien peut étre rompu momentanément. Dans ce
cas, I'intervention et I’aide de la psychologue chargée de la
supervision est primordiale, pour aider a trouver des solu-
tions pour sortir de I'impasse. Les accompagnants évo-
quent, par exemple : « Je dirai qu’en régle générale on est
en rapport de force avec I’enfant, en fait, et l1a tout se
casse : la relation, le contact, tout est rompu. » Les quali-
tés de motivation, persévérance, empathie, patience, ges-
tion du stress, etc., qu’ils ont évoquées lors des entretiens
leur sont alors d’un grand secours et les accompagnants
évoquent ces qualités trés souvent : « Si on est motivé et
patient, on peut gagner ! »

CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS

La présente étude indique également que cette fonction,
loin d’étre simple a gérer, demande bon nombre de compé-
tences (théoriques, psychologiques, pratiques, relationnel-
les) et également une grande motivation. Si les accompa-
gnants peuvent bénéficier dune bonne formation
théorique et pratique, et d'une aide réguliére par le biais
de la psychologue chargée de la supervision, ils se sentent
assez démunis face aux relations qu’ils doivent entretenir
quotidiennement avec les autres intervenants (instituteur,
chef d’entreprise, famille) présents dans la vie de la per-
sonne autiste. Souvent, ces problémes extérieurs mettent
des entraves aux relations accompagnant-accompagné et
génent le bon fonctionnement du dispositif. 11 serait donc
souhaitable d’envisager une formation complémentaire
leur permettant de surmonter ces difficultés relationnelles.
Par ailleurs, les accompagnants ont vécu leur recrutement

comme étant di principalement a la décision des familles,
et a moindre niveau a celle du superviseur. Ceci est assez
paradoxal car nous savons que les étudiants sont recrutés
par des psychologues superviseurs apres un long entretien.
En conclusion, ces résultats laissent envisager un avenir
positif pour cette nouvelle fonction, qui correspond a un
réel besoin.
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RESUMLE : Etude des effets de Paccompagnement d’enfants autistes a Uécole et & domicile sur leur
développement psychologique et social (Programme IDDEES)

L’article présente les résultats d’une étude longitudinale de 2 ans portant sur les effets sur le déve-
loppement psychologique d’une prise en charge globale de 10 enfants autistes intégrés dans des
classes d’écoles ordinaires et bénéficiant d'un accompagnement intensif scolaire et a domicile
individualisé inscrit dans la programme IDDEES. Les évaluations du développement des enfants
sont réalisées a ’aide de tests appropriés a ’age des enfants autistes et a leur psychopathologie.
Les résultats montrent d'une part les progrés intellectuels, de langage, de socialisation et
d’autonomie des 10 enfants, la nature de ces progres et d’autre part les évolutions distinctes de
chacun d’entre eux. L’étude montre I’efficacité d’'un accompagnement intensif coordonné et res-
pectueux des individualités des enfants autistes sur leur développement psychologique et social.
Elle souligne qu’'une conception de 'autisme qui cherche a optimiser les potentialités des enfants
qui en sont atteints constitue un véritable espoir pour leur intégration sociale.

Mots clés: Autisme — Développement psychologique et social — Intégration scolaire —
Accompagnement spécialis¢ — Programme IDDEES.

SUMMARY : Effects study of children with autism home and school coaching on social and
psychological development (Program IDDEES)

This paper presents a two years period longitudinal research about the home and school coaching
IDDEES Program effects on psychological development of ten autistic children. Psychological deve-
lopment assessments were performed with appropriate of age and autistic population tests. Results
show evidence on one hand cognitive, language, socialisation and autonomy progress of the 10 autis-
tic children, the nature of these propress and on the other hand, distinct evolutions of each of them.
This study show evidence of efficiency of an intensive and respecting of individuals coaching on psy-
chological and social development. It emphasizes that a conception which optimizes autistic children
potentialities constitues an hope for their social integration.

Key words : Autism — Psychological and social development — School Integration — Specialized
coaching — IDDEES Program.

RESUMEN : Estudio de los efectos del acompaiiamiento de nifios autisticos a la escuela et a
domicilio sobre su desarrollo psicologico y social (programa IDDEES)

El articulo presenta los resultados de un estudio longitudinal de 2 afios que examiné los efectos sobre el
desarrollo psicolégico del tratamiento global de 10 nifios autisticos integrados en clases de escuelas

‘ Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en octobre 2004 ‘
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ordinarias, y beneficiando de un acomparniamiento intensivo individualizado a la escuela y a domicilio,
en el ambito del programa IDDEES. Las evaluaciones del desarrollo de los nifios se han realizado por
medio de pruebas apropiadas a la edad de los nifios autisticos y a su psicopatologia. Los resultados
demuestran, por una parte, los adelantos intelectuales, de lenguaje, de socializacion y de autonomia de
esos 10 nifios y la naturaleza de estos adelantos y, por otra parte, las evoluciones distintas de cada uno
entre ellos. El estudio demuestra la eficacidad de un acompariamiento intensivo y coordinado que res-
peta las individualidades de los nifios autistos en cuanto a su desarrollo psicolégico y social. Subraya
que una concepcion del autismo que busca a optimizar las potencialidades de los niiios padeciendo de
esta patologia constituye una verdadera esperanza para su integracion social.

Palabras clave: Autismo — Desarrollo psicologico y social — Integracion escolar —
Acompariamiento especializado — Programa IDDEES.

tique qui a été réalisée sur une durée de deux années

(2002-2004), soutenue par le ministére de la Recherche,
et qui porte sur les effets de ’accompagnement de jeunes
enfants autistes sur leur développement psychologique,
enfants suivis dans le cadre du programme IDDEES
(intervention, développement, domicile, €cole, entreprise,
supervision).
Les effets de I’'accompagnement sur le développement per-
sonnel des enfants est mesuré a partir des résultats obtenus
aux trois examens psychologiques (TO, T1 et T2) réalisés a
I’aide d’outils spécifiques.

Il s’agit de présenter les résultats de la recherche cogni-

LE PROGRAMME IDDEES

Le programme IDDEES a été créé pour donner la possibi-
lité a des enfants autistes d’intégrer le milieu scolaire. Pour
cela, un dispositif original est mis en place, basé¢ d’une part
sur ’accompagnement individualisé par des étudiants en
psychologie de I'université de Paris 5 et d’autre part, sur la
supervision des programmes individualisés par des psycho-
logues diplomés et expérimentés dans le domaine de
l’autisme.

Le programme IDDEES vise a la création et a la mise en
ccuvre de conditions dune meilleure régulation des
apprentissages cognitifs et sociaux de ces personnes. Il vise
aussi a la modifiabilité de leur structure cognitive et émo-
tionnelle en vue d’une intégration sociale appropriée. Les
objectifs de ce programme IDDEES sont de permettre a la
personne autiste de s’épanouir et de s’accomplir en favori-
sant ses réussites, en réduisant ses mises en échec et en
encourageant [’établissement et le maintien de liens
sociaux (Gattegno, 2005).

Les enfants autistes de notre étude bénéficient du pro-
gramme IDDEES. L’accompagnement est intensif, 35 heu-
res par semaine a I’école et a domicile.

L’accompagnant est soit un étudiant en psychologie dont
le niveau minimum requis est une licence, soit un psycho-
logue titulaire du diplome. La participation a ce type de
programme lui permet ainsi d’acquérir (ou de compléter)
une formation pratique et théorique a propos de la psy-
chopathologie clinique du développement (autisme, handi-
cap, suivi psychologique...) dans le cadre d’un emploi
rémunéré (considéré comme stage qualifiant par
I'université). Il a pour tiche principale d’accompagner
Ienfant autiste durant toute la journée (ou la demi-
journée) a I’école et a domicile. Ses interventions compor-
tent plusieurs activités de régulation se rapportant d’une

part a I’enfant et d’autre part aux différents milieux de vie
fréquentés.

Le psychologue superviseur a d’une part, des fonctions de
réalisation de tous les bilans psychologiques des personnes
autistes impliquées dans le programme d’accompagnement
(Gattegno, 2001, 2003). Les évaluations du développement
et du comportement sont réalisées a I’aide des outils spéci-
fiques, utilisés dans des contextes et des conditions appro-
priés (Adrien, 1988 ; Adrien et al., 2002 ; Gattegno, 2003).
D’autre part, il a un réle de formation théorique sur la cli-
nique et les différents modeles psychologiques et neuropsy-
chologiques de I'autisme et de formation pratique portant
sur la description et I’application sur le terrain des straté-
gies éducatives spécialisées pour les enfants et adultes
autistes inspirées des programmes TEACCH (Gattegno et
Rogé, 2001), des thérapies d’échange et de développement
(Adrien et al., 1998 ; Barthélémy et al.,, 1995) et des théra-
pies basées sur I’entrainement aux habiletés sociales (Gat-
tegno et de Fenoyl, 2004).

Enfin, il a un role d’encadrement de I’accompagnant mais
aussi de I’établissement et du maintien de liens entre la
famille, 1’école, ’entreprise et I’'accompagnant pour assurer
la qualité de I'intégration de la personne autiste.

CARACTERISTIQUES
DE LA POPULATION DE L’ETUDE

La population est composée de 10 enfants (9 garcons et
1 fille).

Les enfants habitent Paris et la région parisienne. Dans la
grande majorité, les parents sont aisés sur le plan socio-
économique et leur niveau d’études est supérieur ou égal a
bac + 2.

L’age moyen du groupe d’enfants (9 garcons, 1 fille) au
premier temps de la recherche (TO) est de 5 ans et 9 mois
avec une variation de 4 ans 5 mois a 6 ans 6 mois.

Le diagnostic de trouble envahissant du développement
(autisme et Asperger) est réalisé a partir des critéres de
la CIM-10 et du DSM-IV et de I’évaluation diagnostique
quantitative a ’aide de la CARS (Schopler et al.,1980) par
les psychologues impliqués dans I’étude et les médecins
traitants.

3 enfants ont un diagnostic de syndrome d’Asperger et
les 7 autres ont un diagnostic de trouble autistique
(autisme).

6 enfants présentent un retard mental d’intensité diverse
(QD de 20 a 72).

Les 4 autres ont un développement subnormal (QD de 80
a 90).
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Le quotient moyen de développement du groupe d’enfants
est de 60 (variation de 20 a 90) et le niveau moyen de
développement est de 3 ans 5 mois (variation de 1 an
4 mois a 5 ans 7 mois).

Tableau 1. Caractéristiques de la population de I’étude

mews | | PROQC ) apa | )
mois ' CIM 10 mois ’
A 6;5 Asperger 920 5;5
B 6;4 Autisme 82 5:7
C 5;11 Autisme 50 2;11
D 7;8 Autisme 60 4;6
E 4;5 Autisme 42 1;11
F 551 Autisme 44 2;3
G 5;6 Asperger 80
H 4;10 Autisme 62
I 6;6 Autisme 20 1:4
J 4510 Asperger 72 356
MOYENNE 559 60 355

ETUDE DU DEVELOPPEMENT
PSYCHOLOGIQUE
ET SOCIAL DES ENFANTS AUTISTES

Méthodes d’étude

Les enfants sont examinés par 2 psychologues spécialistes
en psychopathologie de [I'autisme (Cabinet ESPAS,
Neuilly-sur-Seine et Versailles) a ’aide de tests récemment
étalonnés et adaptés a des enfants autistes francophones.
Les tests utilisés dans le cadre de cette recherche ont pour
objectif d’évaluer :

— le degré de retard mental (QD) ;

— les niveaux de développement des enfants dans les
domaines de la cognition, du langage et de la communi-
cation et du comportement adaptatif.

L’¢tude de I’évolution est effectuée par la comparaison des
résultats aux évaluations du développement des capacités
cognitives et sociales entre les 3 temps TO, T1 et T2 dont
I'intervalle moyen est de 8 mois et demi (min. = 6 mois et
max. = 10 mois).

Résultats

Evolution du développement psychomoteu

et cognitif

Brunet-Lézine, forme révisée (BL-R)

et batterie d’évaluation cognitive et sociale (BECS)

3 enfants sur les 10 enfants de 1’étude ont un niveau de
développement initial inférieur a 36 mois.

On propose donc & ces enfants 1’échelle d’évaluation du
développement psychomoteur, le Brunet-Lézine-R.
Voici donc I’évolution des ages de développement (AD en
ordonnée) entre TO, T1 et T2 dans les domaines de déve-
loppement postural, de coordination oculo-manuelle, de
langage et de sociabilité (en abscisse) et global pour cha-
cun des trois enfants E, F et I (graphique 1).
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Evolution des Ages de Développement (Brunet-Lezine-R)
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Graphique 1. Evolution des quotients de développement entre TO,
T1 et T2 avec le Brunet-Lézine-R pour les enfants E, F et I

Evolution moyenne des Niveaux de développement (BECS)
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Graphique 2. Evolution des niveaux de développement entre T0, T1
et T2 avec la BECS pour les enfants E, F et |

L'analyse des modifications
des dges de développement entre T0, T, T2

Globalement, les dges de développement augmentent pour
tous les enfants et dans tous les domaines évalués. On
n’observe aucune régression.

De trés nets progres du développement psychomoteur sont
notables : les 3 enfants atteignent en T2 le niveau maximal
pour le domaine postural et social, ce qui signe un pronos-
tic trés favorable quand on sait que 1’autisme se caractérise
par des difficultés sur le plan des relations sociales. Aussi,
I'intégration en milieu scolaire ordinaire leur permet de
progresser trés nettement dans ce domaine du fait des
contacts quotidiens et réguliers avec les autres enfants de
la classe mais aussi du fait du travail de remédiation réa-
lis¢ par ’accompagnant au quotidien au sein de 1’école et
avec le groupe d’enfants normaux.

Pour les domaines coordination et langage on note aussi
des progrés mais moins importants comparativement aux
autres. Il s’agit donc de deux domaines qui restent fragiles
dans le développement des enfants autistes.

Pour ces mémes enfants, ’échelle BECS est proposée pour
compléter 1’évaluation réalisée a I’aide du Brunet-Lézine
car elle évalue 16 domaines du développement cognitif et
social.

Ainsi on a regroupé les résultats obtenus pour les 9 domai-
nes qui évaluent la socialisation et les 7 domaines qui éva-
luent la cognition pour les 3 enfants présentés.

Les résultats sont donnés en niveau de développement (en
ordonnée) aux trois temps de I’étude : TO, T1 et T2 (en
abscisse) (graphique 2).

Niveau 1 : 4-8 mois.

Niveau 2 : 8-12 mois.

Niveau 3 : 12-18 mois.

Niveau 4 : 18-24 mois.

On note que les enfants progressent de fagon relativement
homogene dans les domaines cognitif et social.
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Evolution des Niveaux d'Efficience (EDEI-R)
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Graphique 3. Evolution des niveaux d’efficience verbal (NEV), non
verbale (NEnV), catégoriel (NEC) et global (NEG) entre TO, T1 et
T2 avec les EDEI-R pour chacun des enfants A, B, C, D, G, H, J, E
et F

Evolution moyenne des Niveaux d'Efficience (EDEI-R)
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Graphique 4. Evolution moyenne des niveaux d’efficience entre TO,
T1 et T2 avec les EDEI-R pour tous les enfants A, B, C, D, G, H, J,
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Graphique 5. Evolution des notes standard (NS) dans les processus
séquentiels (Pr SEQ), processus simultanés (Pr SIM), processus men-
taux composites (PMC), a I’échelle de connaissances (Conn) et a
I’échelle non verbale (Nverb) pour tous les enfants A, B, C, D, G, H
et]
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Graphique 6. Evolution moyenne des notes standard entre TO, T1
et T2 avec le K-ABC pour tous les enfants A, B, C, D, G, Het J
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En T2, les enfants atteignent le niveau 4 pour le domaine
cognitif ainsi que pour le domaine social soit le niveau
maximal.

Echelles différentielles d’efficiences intellectuelles,

forme révisée (EDEI-R)

Les enfants dont les niveaux de développement des effi-
ciences intellectuelles sont compris entre 2 ans et demi et
10 ans sont examinés a I'aide des EDEI-R et le K-ABC.
Les EDEI-R sont proposées a des enfants ayant un age de
développement verbal initial d’au moins 2 ans et demi.
Cette échelle peut aussi étre proposée a des enfants qui ont
un age de développement de 2 ans et demi pour les échel-
les non verbales.

C’est pour cela que 'on a des résultats pour 9 enfants en
ce qui concerne les capacités non verbales alors que nous
avons les résultats pour 7 enfants en ce qui concerne les
capacités verbales et catégorielles.

Voici donc I’évolution des quotients de développement
(QD en ordonnées) entre TO, T1 et T2 dans les domaines
verbaux, non verbaux et catégoriel.

Les résultats aux EDEI-R mettent en évidence une améliora-
tion des niveaux de la majorité des enfants examinés entre TO,
T1 et T2. On observe, notamment, une amélioration du
niveau d’efficicence moyen verbal (NEV) et une diminution
voire une disparition du retard pour certains des enfants.

Les résultats moyens obtenus pour I’ensemble des enfants
soulignent I’amélioration de I’ensemble des niveaux
d’efficience. Les meilleurs résultats sont obtenus sur le
plan du niveau d’efficience non verbale mais on note les
trés nets progrés dans le domaine verbal et catégoriel
sachant que ce sont deux domaines de l'intelligence qui
sont particuliérement affectés dans I’autisme.

Kaufman Assesment Battery for Children (K-ABC)

Les résultats au K-ABC mettent en évidence un gain des
notes standard (NS) obtenues par les enfants de I’étude (gra-
phique 5 ). Les capacités non verbales (Nverb) se développent
de fagon plus nette chez tous les enfants entre TO, T1 et T2.
Cependant, on observe a I’échelle des connaissances une
légere baisse pour 6 enfants sur 7.

Le domaine des connaissances comprend des épreuves qui
évaluent les connaissances académiques et la culture géné-
rale a l'aide des épreuves de déchiffrement de lecture,
d’arithmétique, de compréhension de la lecture et une
épreuve de devinettes qui suppose 1’accés a I’abstraction
verbale (traiter simultanément des informations présentées
verbalement. Il s’agit de prendre en compte 2, 3 ou
4 informations verbales qui simultanément et synthétisées
comme dans un puzzle, conduisent a une représentation-
mot. Par exemple : qu’est-ce qui roule — qui a un volant —
qui transporte des personnes ?

La derniére épreuve est celle de « personnages et lieux
connus » qui fait référence a la culture générale.

A Dépreuve de personnages et lieux connus, on observe
une variabilité entre les sujets. Certains voient leur perfor-
mance augmenter pour les 3 temps et pour 2 les perfor-
mances baissent légérement ce qui signifient que leurs
connaissances liées a la vie culturelle (dessins animés,
monuments et personnages historiques) ne sont pas bien
intégrées et, nous pensons, n’ont pas beaucoup de sens
pour les enfants autistes qui n’ont pas vécu ces situations.
A Tépreuve d’arithmétique, les NS augmentent globale-
ment pour tous les enfants. Ces augmentations sont assez
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Graphique 7. Evolution des Notes Standard entre TO, T1 et T2 de
I’échelle de Connaissances du K-ABC pour les enfants A, B, C, D, G,
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Graphique 8. Evolution du langage expressif (TVAP) entre TO, T1
et T2 du TVAP pour les enfants A, B, D, G et H

régulieres et pour la plupart se situent en dessous de la
moyenne.

Les enfants autistes progressent. Ils ont acquis les opéra-
tions de mathématiques. Cependant, les résultats se situant
en dessous de la moyenne refletent les difficultés que pré-
sentent les enfants autistes sur le plan de la résolution des
problémes : ils savent compter, dénombrer, nommer les
nombres, comparer des quantités et faire des opérations
mathématiques mais la difficulté réside dans la résolution
d’un probléme concret.

Ceci est également mis en évidence pour I'épreuve de lec-
ture et compréhension. On constate en effet que les capaci-
tés sont meilleures en déchiffrement. La difficulté est nette-
ment mise en évidence a cette épreuve ou il s’agit de
compréhension de textes. Cela ne signifie pas que les
enfants n’en sont pas capables et qu’ils n’accéderont pas a
cette compréhension de la lecture mais les aptitudes se
font plus lentement.

On note ainsi quen TO il n’y avait qu'un enfant pour
lequel on avait pu coter cette épreuve alors qu’en T2, il y
en a maintenant 4 ce qui va dans le sens d’une acquisition
sans doute plus lente pour les enfants autistes.

A Tépreuve de lecture et déchiffrement, les performances
en déchiffrement se situent trés nettement au-dessus de la
moyenne en T1, pour les enfants A et B.

Pour I’enfant A, les performances baissent en T2 et
pour B, elles augmentent mais trés Iégérement.

Si on met en relation ces résultats avec ceux obtenus a
I’épreuve de lecture et compréhension, on voit que ce sont
aussi ces 2 enfants pour lesquels les performances sont les
meilleures et en T2 ils arrivent aux alentours de 100. Ainsi,
on peut aussi émettre I’hypothése que les enfants autistes
dits Asperger et haut niveau ont des capacités hyperdéve-
loppées pour déchiffrer mais que cette aptitude doit étre
travaillée pour ne pas la surdévelopper au détriment de la
compréhension de la lecture.
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Pour ces enfants, le développement de ces aptitudes est
particuliére et rend compte d’une trajectoire développe-
mentale différente et spécifique aux enfants autistes. Aussi,
il ne faut pas s’inquiéter si ces enfants apprennent d’une
maniére qui peut paraitre étrange. Ils ont en effet besoin
de passer par cet apprentissage de déchiffrement qui peut
paraitre mécanique mais qui est nécessaire pour en acqué-
rir le sens ultérieurement.

A ce propos, pour ces enfants, cela a été une des bases du
programme individualisé qui a consisté a mettre ’accent
sur le sens de la lecture mais en commengant par des cho-
ses tres simples de la vie quotidienne. Par exemple, au lieu
de donner une consigne oralement comme « prends le
crayon » ou « prends ton ardoise », cette consigne est
écrite. L’enfant déchiffre en effet mais pour lui le sens est
plus immédiat dans la mesure ou on l'aide a associer un
message écrit & une action immédiate de sa part.

Evolution du développement psychologique et social

Evolution du langage a l'aide du test

de vocabulaire actif passif (TVAP)

Le TVAP comprend deux types d’épreuves. La premicre
porte sur la définition de mots. Les enfants doivent donner
une définition de plusieurs mots qui leur sont donnés par
I’examinateur. C’est le TVAP définitions.

L’autre partie de I’épreuve consiste a demander a ’enfant
de montrer une image nommée par I’examinateur. C’est
le TVAP désignation qui évalue I'aspect compréhension,
connaissances du langage.

En ce qui concerne le langage dans son aspect définition,
expression, nous avons fait figurer sur le graphique 8 les
5 enfants qui ont pu étre évalués a I’aide de cette épreuve
(ce test a un niveau minimum de 3 ans donc seuls les
enfants ayant ce niveau minimum de 3 ans ont pu étre
évalués a l'aide de cette épreuve).

Nous savons que dans le domaine de ’autisme, le langage
expressif est souvent le domaine le plus fragile, le plus vul-
nérable. Or nous voyons que cette troisieme évaluation
confirme effectivement la progression notée entre les
temps TO et T1. En effet, tous les enfants montrent une
évolution de leur langage expressif.

Pour I'enfant B, on note qu’il y a maintien des acquisitions
entre T1 et T2. Pour ’enfant H, on note une trés nette
progression dans la capacité d’expression du langage.

En ce qui concerne la partie désignation, on constate que
quasiment ’ensemble des enfants progresse dans ce secteur
(graphique 9). On sait en effet que les enfants autistes
dans ce type d’épreuve sont plus a I'aise puisqu’il y a un
support visuel. L’enfant entend par exemple le mot
« camion » et on lui montre ensuite une planche ou il y a
5 images (camion, voiture, station essence, pelle) et
I’enfant doit désigner celle correspondant au mot qu’il
vient d’entendre, donc il n’a pas besoin de parler.

On constate qu’au contraire du graphique précédent (gra-
phique 8) montrant les résultats obtenus sur le plan du
langage expressif, une tres nette évolution pour 4 enfants
sur les 7 qui sont présentés ici. Pour les 3 autres les aptitu-
des de désignation se maintiennent.

Dans le graphique 8, 5 enfants sont présentés alors que
dans le graphique 9, on en présente 7. En fait, deux
enfants ont pu passer I’épreuve de désignation alors qu’ils
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Evolution du Langage (TVAP-Désignation)
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Graphique 9. Evolution de la capacité de Désignation (TVAP) TO,
T1 et T2 du TVAP pour les enfants A, B, D, E, F, G et H

Evolution de la Communication (Vineland)
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Graphique 10. Evolution de la Communication (échelle Vineland)
en TO, T1 et T2 pour les enfants A, B, C, D, E, F, G, Het I

Evolution de la Socialisation (Vineland)
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Graphique 11. Evolution de la socialisation (échelle Vineland) en
TO, T1 et T2 pour les enfants A, B, C, D, E, F, G, H et I

Evolution de I'Autonomie (Vineland)
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Graphique 12. Evolution de I'autonomie (échelle Vineland) en TO,
T1 et T2 pour les enfants A, B, C, D, E, F, G, Het |

Evolution de la Motricité (Vineland)
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Graphique 13. Evolution de la motricité (¢échelle Vineland) en TO,
T1 et T2 pour les enfants A, B, C, D, E, F, G, Het |

n’avaient pas un niveau de langage expressif suffisant pour
passer I’épreuve de définition. Ces mémes enfants ont pu
désigner les images correspondant au mot nommé par
I’examinateur.

Les progres sont tres nets pour I'enfant B qui passe d’un
age de développement de 60 mois & 100 mois (5 ans a plus
de 8 ans); pour les enfants F et H de 35 a 55 et pour
I’enfant D il y a un maintien du niveau de capacités a dési-
gner des images correspondant a des mots. Globalement,
les progres enregistrés entre les temps T1 et T2 sont les
plus importants.

Evolution du comportement socio-adaptatif
(Vineland)

Un autre aspect qui a été extrémement important a éva-
luer dans cette étude a été le comportement socio-
adaptatif, c’est-a-dire comment ces enfants qui sont bien
suivis et bien intégrés et accompagnés évoluent sur le plan
de la communication, de leur vie sociale, de leur auto-
nomie et de la motricité dans leur vie quotidienne.

Ces différents aspects sont évalués a I’aide d’une échelle
Vineland.

4 domaines sont évalués a I’aide de cette échelle : la com-
munication, la socialisation, I’autonomie et la motricité.
Nous avons ici représenté 9 enfants pour lesquels nous
avons obtenu les résultats a la Vineland.

Voici le premier graphique qui montre les résultats de la
Vineland dans le domaine de la communication (gra-
phique 10).

Dans le domaine de la communication tous les enfants
progressent, sauf deux enfants qui maintiennent leurs
acquisitions, progression qui varie et qui est d’importance
différente selon les enfants. Cependant, on peut noter que
I’évolution des compétences de communication est la plus
importante entre les temps T1 et T2.

Dans le domaine de la socialisation (graphique 11), 1a
encore nous notons des progres de presque tous les enfants
avec cependant des variations moins importantes d’un
enfant a 'autre. En effet, 6 des 9 enfants évalués montrent
une progression linéaire de la socialisation. Par contre, on
note pour I’enfant D une légere diminution de ses résul-
tats. Cet enfant est aussi celui qui avait montré une éléva-
tion trés nette de ses aptitudes de socialisation entre le
temps TO et le temps T1.

Dans le domaine de I’autonomie (graphique 12) on note
encore une nette évolution pour tous les enfants pratique-
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ment, avec encore une fois des variations qui sont méme
trés importantes d’un enfant a ’autre. Par exemple pour
les enfants G, H et I qui montraient une légére progression
voire un maintien des capacités d’autonomie, nous pou-
vons remarquer que ce sont ces mémes enfants qui enregis-
trent les meilleurs progres.

Dans le domaine de la motricité on note aussi une bonne
progression pour presque 1’ensemble des enfants.

D’une manicre générale, les progressions les plus impor-
tantes se situent sur le plan de la socialisation et de la
communication pour ces enfants suivis et accompagnés de
fagon intensive.

On peut dire que la troisiéme évaluation réalisée au
temps T2 a réellement vérifié les effets bénéfiques de cet
accompagnement déja objectivés lors de la deuxiéme éva-
luation.

CONCLUSION

Pour conclure, les résultats obtenus aux épreuves
d’intelligence et de fonctionnement cognitif mettent en évi-
dence de trés nets progrés qui suivent une trajectoire déve-
loppementale propre aux enfants autistes. Tous les enfants
ont trés nettement progressé depuis le début de la prise en
charge. Méme les enfants dont les niveaux de développe-
ment sont inférieurs a deux ans et demi en début de prise
en charge ont tiré de trés nets bénéfices d’une intégration
scolaire qui, pour eux, s’inscrit notamment dans une inté-
gration sociale au sein d’un établissement scolaire.

Les résultats obtenus aux tests de langage et a 1’échelle des
capacités socio-adaptatives, montrent que le langage des
enfants autistes suivis évolue mais que la progression dans
le domaine de I’expression reste plus discrete comparative-
ment au domaine du langage compréhensif.

Nous sommes tres satisfaits de constater que la communi-
cation et la socialisation principalement, puis 'autonomie
et la motricité sont des domaines qui ont beaucoup pro-

gressé sur la période de deux ans pour ces enfants qui ont
€té suivis et accompagnés.

D’une maniére générale, les progres semblent méme étre
plus importants entre T1 et T2 comparativement a TO
et T1 et signent le bénéfice dune prise en charge intensive
mais qui doit aussi et surtout s’inscrire dans le temps et de
ce fait étre durable et s’inscrire dans une conception opti-
miste du développement.
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TEMOIGNAGE D’'UNE MERE

Témoignage d’une meére : « ’accompagnement

de ma fille autiste dans son entreprise »

endant des années, je n’ai

entendu parler que d’autisme

infantile. Infantile, cela signifie
«ce qui est relatif a Ienfant en bas
age ». Ma fille Raphaéle, certes, a été
une enfant autiste, puis une adolescente
autiste, mais aujourd’hui, a 24 ans, elle
est une adulte autiste.
Or, en France, tout se passe encore
comme si I'autisme n’était qu’'un pro-
bleme d’enfants. A I’age adulte, comme
il n’y a plus aucune prise en charge spé-
cifique, le probléme est entierement
dévolu aux familles. Alors, vous ne
pouvez imaginer combien il est récon-
fortant de constater que les organisa-
teurs de cette journée scientifique n’ont
pas fait I'impasse sur l’adulte avec
autisme.
Mais, pourquoi, d'une fagon générale,
ce silence, ce désintérét des profession-
nels en ce qui concerne la prise en
charge des adultes autistes ? Pensent-ils,
comme certains parents d’ailleurs, qu’a
I’age adulte, les dés sont jetés, qu’iln’y a
plus d’espoir d’évolution, ni de progres-
sion, que seules l’enfance et
I’adolescence sont les périodes propices
a I’éducation et aux apprentissages ?
C’est une erreur colossale et j'affirme
que ’age adulte n’est en aucun cas le
temps du simple constat des acquis
passés. Tout est encore possible pourvu
qu’on s’en donne les moyens. La source
de ma conviction, c’est Raphaéle elle-
méme.
Ma fille « revient de loin » car elle n’a
été diagnostiquée qu’apres l'dge de
10 ans.
Dix années, c’est trés long, surtout
quand le diagnostic initial est: psy-
chose symbiotique, origine : mauvaise
relation mere/enfant, prise en charge
d’orientation psychanalytique.
Pour Raphaéle, ce furent dix années
d’automutilation, de graves troubles du
sommeil et de Talimentation, dix
années de troubles profonds de la com-
munication verbale et non verbale, des
années d’isolement et de souffrances.
Pour nous, parents, dix années de cul-
pabilisation, d’incompréhension,
d’errance de psychiatre en psychiatre,
de désespérance et surtout cette intolé-
rable impuissance a soulager notre
enfant.
Alors, quand le mot autisme fut pro-
noncé pour la premiere fois, ce ne fut
pas comparable au cataclysme provo-
qué par I'annonce d’un diagnostic pré-
coce aupres de jeunes parents. La gra-
vité des troubles, qui perturbaient si
profondément le développement de

Raphaéle, s’était malheureusement
imposée a nous pendant ces dix années
de difficultés et de souffrances au quo-
tidien. Ce diagnostic signifiait avant
tout que lennemi était identifié. Ne
recevant aucune information de la part
des psychiatres consultés, c’est en auto-
didacte que j’ai appris l'autisme. Je
découvrais enfin le comportement si
particulier de mon enfant, ce monde
chaotique dans lequel elle vivait depuis
dix ans, sa perception excessive du
détail et non de I’ensemble, sa difficulté
a distinguer 'essentiel du superflu, a
saisir le déroulement logique des événe-
ments et le rapport entre les choses,
tous ses troubles perceptifs et attention-
nels, cette difficulté a comprendre et a
interpréter les émotions, son incapacité
a imaginer les états mentaux des autres
personnes et a décoder le sens des inte-
ractions sociales. Japprenais qu’elle
n’était pas dans le refus de communi-
quer mais qu’elle ne savait comment
faire, et surtout, j’apprenais que s’il
n’était pas possible d’intervenir directe-
ment au niveau des problémes cogni-
tifs, il était possible de les prendre en
compte et de proposer des stratégies
compensatrices.

Jétais restée si longtemps spectatrice
impuissante face aux souffrances de
mon enfant, vous imaginez aisément la
force de ma motivation quand j’ai
découvert que connaitre et comprendre
lautisme c’était me donner, enfin, les
moyens d’aider Raphaéle et de me
reconstruire dans mon rdle de mere.
Je découvrais I’autisme, mais en méme
temps, je découvrais le retard considé-
rable de la France dans ce domaine et
I’absence totale de prises en charge
adaptées dans les structures existantes.
Dans les années 1980, les parents
d’enfants autistes avaient mauvaise
réputation. Je fais partie de cette géné-
ration sur laquelle on a porté un juge-
ment plutét péjoratif : des parents
excessifs, voire agressifs, des hyperac-
tifs, ultradocumentés au point de deve-
nir presque des spécialistes de
Pautisme. En fait, des parents bien
informés et déterminés.

Bien informés parce qu’ils ont décou-
vert le travail du professeur E. Scho-
pler aux Etats-Unis, de Théo Peeters a
Anvers, de Joachim Fuentes au Pays
Basque espagnol.

Déterminés parce qu’ils savent désor-
mais que si la France a pris un retard
considérable, il existe a 1’étranger des
prises en charge éducatives spécifiques
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permettant aux autistes de progresser
et de vivre mieux.

Dans ce contexte, peut-on laisser son
enfant plus longtemps en hopital de
jour, aux mains de psychanalystes qui
attendent les circonstances favorables a
I’émergence du désir chez cet enfant ?
Non. Il faut agir ou plutot se battre,
avec d’autres parents, afin de trouver le
cadre propice & une prise en charge de
qualité spécifiquement congue pour les
enfants autistes.

Alors il est vrai qua la fin des
années 1980, dans un climat hostile
(hostilit¢ de ’'Education nationale et du
milieu psychiatrique surtout), il a fallu
faire preuve d’une détermination un
peu agressive (tant les obstacles furent
nombreux) pour ouvrir a Paris la pre-
miere classe intégrée pour adolescents
autistes en milieu scolaire ordinaire.
J’ai beaucoup appris au long des
six années d’intégration scolaire de
Raphaéle. J’ai acquis, par ’expérience
sur le terrain, deux convictions iné-
branlables qui sont aujourd’hui les
principes sur lesquels se fondent notre
travail associatif et la clé de la réussite
du programme job coaching.

Premier principe : I'impérieuse nécessité
de l'intégration en milieu ordinaire.
J’ai coutume de qualifier la premiére
rentrée scolaire de Raphaéle a I'age
de 12 ans de re-naissance dans le sens
d’une seconde naissance tant ses pro-
gres et son évolution furent spectaculai-
res.

Stimulée au quotidien par les contacts
avec les adolescents ordinaires, par
mimétisme, elle a spontanément pro-
gressé : comportements plus adaptés,
meilleur controle d’elle-méme. Elle était
tellement heureuse de partager la vie
des autres adolescents que nous avons
eu des difficultés a lui faire admettre
que 1’école ne fonctionnait pas le
samedi et le dimanche.

Comme 1’a si bien exprimé Claire
Chastenet : «... il ne s’agit pas
d’intégrer la personne autiste malgré
son handicap, grace a ses autres poten-
tialités comme cela peut se passer pour
des handicapés moteurs ou sensoriels, il
faut 'intégrer a cause de son handicap,
parce que ce handicap porte précisé-
ment sur ce qui fait la vie en société, la
communication, la compréhension des
relations interpersonnelles. L’autiste a
besoin du modele constant des person-
nes non handicapées qui sont pour lui
les meilleurs enseignants et les meilleurs
thérapeutes. Enseigner la solidarité face
au handicap des 1’école est essentiel car
il faut grandir ensemble pour ne pas
construire de barrieres. L’intégration
est un mouvement a double sens de
I’autiste vers le monde extérieur, mais
aussi du monde extérieur vers cette per-
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sonne si particuliere qu’il faut
apprendre a connaitre pour la com-
prendre et communiquer avec elle... »

Lorsqu’on est convaincu que l'inté-
gration est le plus puissant moyen
d’améliorer la situation de la per-
sonne autiste, la question n’est plus
de savoir §’il faut I’intégrer ou non, il
s’agit de se donner les moyens de
réussir cette intégration.

Une fois de plus, c’est ’expérience con-
créte qui a guidé notre réflexion. A
I'issue de six années d’intégration sco-
laire, nous faisions le constat suivant.
Tous les problemes rencontrés : échec,
épuisement, régression, avaient été
générés par le manque de formation de
certains professionnels.

Nous tenions notre deuxiéme principe
fondateur. La poursuite de I'intégration
ne pouvait étre confiée qu’a des profes-
sionnels de haut niveau spécifiquement
formés a l'autisme.

Les parents présents aujourd’hui savent
combien il est encore laborieux de
mettre en place I'intégration scolaire de
leurs enfants. Mais quand il s’agit de
mettre en place l'intégration profes-
sionnelle d’adultes autistes, cela releve
de la gageure.

Aussi, avons-nous eu beaucoup de
chance de rencontrer en 1996 la profes-
sionnelle ultra compétente mais surtout
déterminée a relever ce défi. Respon-
sable du suivi de la classe intégrée,
Maria Pilar Gattegno avait gagné la
confiance et I’estime des parents par un
travail trés rigoureux. Mais il y avait
dans sa démarche quelque chose de
tout a fait exceptionnel, une « vision a
long terme ». Consciente que nos ado-
lescents autistes allaient devenir des
adultes autistes et qu’ils avaient besoin,
en tant qu’adultes, d'une prise en
charge adaptée pour continuer a pro-
gresser, elle a mis en place, paralléle-
ment a la vie scolaire, des stages
d’initiation en milieu professionnel
ordinaire. Elle rendait possible ce qui
était logique et cohérent: poursuivre
I'expérience réussie de I'intégration sco-
laire par celle de l'intégration profes-
sionnelle, a cette exception pres qu’elle
était, en France, pionniére.

Soutenue par notre association paren-
tale, elle a construit et mis en place le
programme job coaching. Si I'initiative
parentale est encore indispensable au
départ, un projet de qualit¢ ne peut
s’inscrire dans la durée que si les pro-
fessionnels viennent relayer les parents
fondateurs et instaurent avec eux une
collaboration active.

Je suis persuadée que c’est notre
collaboration  professionnels-parents
fondée sur le respect mutuel, la complé-
mentarité et la transparence qui nous a
permis de mener a bien notre projet.

Les parents assument le volet financier,
juridique, fiscal et la recherche des
entreprises.

Maria Pilar Gattegno et son équipe de

Jjob coachs psychologues et étudiants en

psychologie gérent tout le partenariat
avec l'entreprise et I’accompagnement
de I’adulte autiste sur son lieu de tra-
vail et dans la vie sociale (Gattegno,
2005).

Notre activité correspond a un besoin
totalement insatisfait d’insertion pro-
fessionnelle de 1'autiste en milieu ordi-
naire. Il est urgent, non seulement de
mettre en place des dispositifs
d’insertion sociale et professionnelle
spécifiques pour nos enfants, mais éga-
lement de former les professionnels a
cette prise en charge particuliére.

En effet, le job coaching est un travail
d’équipe trés novateur, fondé sur le
partenariat actif des divers interve-
nants : les psychologues, la personne
autiste, ’entreprise, la famille.
L’équipe opérationnelle est constituée
d’une psychologue expérimentée super-
viseur-coordinateur, et de psychologues
accompagnateurs ou job coachs.

Le coordinateur assure la sensibilisa-
tion du milieu d’accueil, I'information
du personnel de I’entreprise, la supervi-
sion et l’encadrement des coachs, la
relation avec la direction de I’entreprise
et les familles, les évaluations de la per-
sonne autiste.

Le job coach assure I'accompagnement
de la personne autiste sur son lieu de
travail et I'adaptation du poste de tra-
vail. Au départ trés présent pour aider
a la réalisation des tdches et gérer la
prise de contact avec les autres travail-
leurs, il doit, quand l'autonomie de la
personne autiste est satisfaisante, pré-
parer 'intervention de plusieurs tuteurs
avant de se retirer progressivement. Les
tuteurs sont des salariés volontaires de
I’entreprise.

Notre premier objectif est d’obtenir
pour la personne autiste la possibilité
d’effectuer un travail guidé par les sala-
riés de I’entreprise. Mais la nouveauté
réside dans notre deuxieéme objectif :
apporter a Ientreprise un soutien per-
manent pour une pérennisation des
emplois obtenus. C’est-a-dire que le
jeune autiste ayant acquis les aptitudes
de travail nécessaires sera toujours
suivi par les psychologues qui inter-
viendront de fagon réguliére ou ponc-
tuelle dans I’entreprise en fonction des
besoins des salariés de 1’entreprise
comme de la personne autiste.

Alors comment convaincre 1’entreprise
d’instaurer une collaboration aussi
étroite et a long terme ? C’est la com-
paraison entre 'intégration profession-
nelle des personnes handicapées physi-
ques et des personnes autistes qui nous
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permet de faire prendre conscience a
I’entreprise de la spécificité et de la
nécessit¢ du travail de collaboration
avec les psychologues de l'intégration
au sein méme de l’entreprise.

En effet, I'observation, le bon sens, le
dialogue avec la personne handicapée
physique suffisent généralement a son
intégration. Il n’en est pas de méme
pour la personne autiste.

L’altération de ses facultés intellectuel-
les, son style cognitif différent, ses défi-
cits de socialisation imposent de faire
appel a des spécialistes car I'adaptation
du poste de travail ne dépend pas seu-
lement d’équipements matériels parti-
culiers mais surtout d’une compréhen-
sion de 'autisme et d’une transmission
réciproque de connaissances et de
savoir-faire concernant aussi bien le
fonctionnement de la personne autiste
que les caractéristiques de la tache a
accomplir.

L’information initiale sur I'autisme est
essentielle mais la présence du coach
sur le terrain au jour le jour permet
d’approfondir la préparation du milieu
d’accueil en réalisant un guidage des
salariés de I’entreprise par rapport a la
personne autiste. Dans ce climat de
confiance réciproque, on peut compter
sur la collaboration efficace de
I’entreprise devenue partenaire actif du
projet d’insertion.

Trés concrétement, a titre d’exemple,
nos partenaires Monoprix et ATAC
illustrent cette collaboration exception-
nelle en comptant parmi leurs salariés
deux jeunes autistes embauchés en con-
trat a durée indéterminée.

Permettre a des autistes d’avoir acces
au monde du travail en milieu ouvert et
de s’intégrer au mieux dans la commu-
nauté sociale constitue une véritable
révolution. Cela permet de dénoncer
I’hypocrisie de la conception protec-
tionniste caractérisée par la mise a
Iécart systématique de la personne
autiste et la création de lieux de vie iso-
Iés, coupés de tout contexte social et
économique.

Quels que soient les lois et les textes
réglementaires, la réalité francaise est la
suivante : parce que cette personne est
handicapée, on la sur-handicape en
I’excluant de la communauté sociale. Il
serait temps de passer de lautiste
enfermé et médicalisé a I'autiste éduqué
et socialis¢. Car la démarche essentielle
est de trouver les meilleurs compromis
entre les compétences personnelles exis-
tantes ou a développer de la personne
autiste et les exigences de situations
sociales. Cela signifie que le handicap
dépend surtout de la société et de la
culture ambiante. Il est directement lié
aux diverses situations auxquelles la
personne autiste est confrontée dans
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I’environnement ordinaire et dans la vie
de tous les jours. En fait, il s’évalue en
termes psychosociaux. Mais ce secteur
professionnel de la prise en charge de la
personne handicapée a du mal a
s’extraire de son héritage, a la fois cari-
tatif et paternaliste, pour s’insérer dans
la société environnante.

Le travail novateur de Maria Pilar
Gattegno (Gattegno, 2001 ; 2002) bou-
leverse non seulement les modeles intel-
lectuels en place, mais aussi les attitu-
des et les pratiques professionnelles.
Car elle s’est dotée d’une véritable
théorie de [Ilinsertion. Cette théorie
repose sur un constat lucide : le handi-
cap Ccest avant tout la perte
d’autonomie et si toute vie, dans son
principe, est digne d’étre vécue, elle ne
le devient réellement pour la personne
handicapée que si celle-ci trouve dans
la société un accueil et un accompagne-
ment adaptés.

C’est pourquoi, le programme job coa-
ching concerne tout autant [’amé-
lioration des compétences de la per-
sonne autiste que 'information et I'aide
a apporter au milieu d’accueil.

Mais lintégration ce n’est pas seule-
ment une question de méthodes et de
compétences, c’est aussi et peut étre
avant tout un état d’esprit. Pour repla-
cer la personne avec autisme dans la
cité « il faut non seulement y croire »
comme le suggere lintitulé de cette
journée scientifique mais il faut aussi
construire concrétement et avec beau-
coup de rigueur lintégration de nos
enfants par des évaluations précises,
par repérage des compétences et des
déficits, par une recherche des motiva-
tions et des capacités en émergence.
Mais Maria Pilar Gattegno aurait-elle
réussi sans ce qui est a mon sens déter-
minant et remarquable dans sa
démarche professionnelle : le respect et
la confiance spontanés qu’elle témoigne
a nos enfants ?

Les respecter, c’est travailler sans cesse
les compétences sociales, développer les
atouts et les points forts au lieu de
s’attacher a 1’observation stérile des
incompétences et des symptomes dits
pathologiques, leur faire confiance.
C’est les accompagner en milieu ordi-
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naire ou la diversité des situations et la
multiplicité des contacts sont une
source inépuisable d’apprentissages,
d’entrainement, donc de progres.
Eduquer des autistes ne se limite pas a
des séquences d’apprentissages thémati-
ques. L’éducation est partie intégrante
de leur existence et ils devront
apprendre la vie tout au long de leur
vie.

Mettre au monde un enfant autiste est
une situation génératrice d’une souf-
france difficilement supportable et
Iexclusion sociale systématique de cet
enfant, dans notre pays, accable encore
davantage des parents durement éprou-
vés.

Jai connu, les premieres années,
I'impuissance, le désespoir, 1'isolement
et cet irrationnel sentiment de culpabi-
lit¢ largement entretenu par les psy-
chiatres. Et puis, un jour, on m’a
écoutée, on a tenu compte des remar-
ques, des observations de la mere de
Raphaéle et 'on a méme apprécié¢ mes
initiatives. Cette collaboration avec les
psychologues de notre association m’a
permis de me réparer, de mobiliser
I’énergie, le courage et ’'optimisme
dont nous avons besoin, en tant que
parents, pour faire face.

Pour conduire un programme d’inté-
gration en entreprise, l'investissement
des parents doit étre a la hauteur de
I'engagement des professionnels. La
conviction n’exclut pas la lucidité. Je
suis pleinement consciente que ma fille
Raphaéle ne sera jamais autonome et
indépendante. Mais I'intégration pro-
fessionnelle a donné un sens a sa vie, a
révélé son immense courage, sa volonté
et sa joie de vivre, et m’a permis de
dépasser ma souffrance de parent et
d’étre fiere de ma fille autiste.

Le drame du chomage, aujourd’hui,
souligne combien le travail est un puis-
sant facteur d’équilibre, de prise de
reperes et de prévisibilité pour 1’étre
humain dans notre société. Maitriser
méme partiellement sa vie, au lieu
d’étre  totalement assisté, permet
d’¢éviter les dérives dépressives et agres-
sives de l'age adulte auxquelles sont
exposés les autistes en milieu fermé.

« A une culture des murs, il faut substi-

AN.AE. N° 83-84 — OCTOBRE 2005

tuer une culture de la personne. » Cette
remarquable formule du psychosocio-
logue Jean-René Loubat résume toute
la problématique actuelle!. Les sociolo-
gues affirment que nous nous situons a
un tournant historique de I’action sani-
taire et sociale. Que ce secteur doit
entamer une rénovation fondamentale.
Qu’aux dérives idéologiques passées, il
faut substituer une déontologie profes-
sionnelle fondée sur I’affirmation des
droits de la personne handicapée, sur la
volonté de replacer cette personne au
centre de tous les dispositifs, sur la
recherche de sa promotion personnelle
et sociale.
Tout conforte ces nouvelles approches,
y compris le travail du législateur qui,
dans la loi du 2 janvier 2002, préconise
pour la personne handicapée, je cite :
« Une prise en charge et un accompa-
gnement individualisé de qualité favori-
sant son développement, son auto-
nomie et son insertion, adaptée a son
age et a ses besoins. »
Et pourtant, notre association cherche
toujours des soutiens financiers pour
développer son activité d’intégration.
Peut-étre est-ce encore trop audacieux,
alors que le débat actuel porte sur la
compensation du handicap, d’affirmer
que la véritable compensation serait
peut-étre la reconnaissance citoyenne
par le droit au travail ?
Les années passent et je constate que la
conclusion de mes interventions de
parent-témoin est toujours la méme :
un appel a la mobilisation parentale.
Parce que les professionnels francais
sont encore peu nombreux, ils ont
besoin du soutien actif de parents
déterminés et combatifs sinon ils ris-
quent de s’épuiser dans un combat iné-
gal face a I'immobilisme coupable de
notre pays en matiére de formation a
I’autisme et I’absence de prise en charge
adaptée.

Claude Collignon®

1. J-R. Loubat: Elaborer son projet
d’établissement social et médico-social et
Instaurer la relation de service, Editions
Dunod.

2. Présidente de I’association Plate-Forme
Passage, 5, rue Bargue, 75015 Paris.
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APPROCHE NEUROPSYCHOLOGIQUE DES APPRENTISSAGES CHEZL'ENFANT

L’éducation de personnes avec autisme :
contribution de ’analyse appliquée du comportement (ABA)

Collogque international du 17 mai 2004

organis¢ par I’Université de Lille III
(Master de Psychologie de I’enfance et de I’adolescence)
en partenariat avec I’Association Pas a Pas - Enfance et Adolescence
dans le cadre des « Journées de 1’Autisme » soutenues
par la Fondation Mécénat d’Entreprise France-T¢lécom

Vous souhaitez :

ex Compléter vos connaissances personnelles...
e Fournir une documentation moderne et fiable a vos collaborateurs...

e Diffuser, faire diffuser chez les Professionnels de I’Enfance et de
I’Adolescence. cette importante « Documentation Scientifique et Pratique »

Jusque fin décembre 2005 ou épuisement des stocks, nous mettons a votre disposition ces deux « Hors Série » :

« Textes fondamentaux en autisme »
est une large revue de la littérature internationale regroupant les textes de 31 experts,

« Stratégies éducatives en autisme »
Ce hors-série est congu pour présenter aux équipes de pédopsychiatrie, aux enseignants et éducateurs spécialisés, aux
structures d’accueil des enfants autistes (CAMSP - SESSAD, classes d’intégration, Clis...) sept ou huit méthodes éduca-
tives. L’approche « démonstrative, pratique et opératoire », est privilégiée car six des articles sont complétés par la pré-
sentation, en document vidéo joint, d'une séance de travail « éducateur-patient autiste » (cassette vidéo de 26 minutes).

Vous pourrez acquérir ces deux ouvrages avec une réduction spéciale de 70 % :
Pour cela rendez-vous sur le site d’A.N.A.E. pour y éditer le bon de commande « Spécial Autisme »

http.//www.anae-revue.com
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internationale est Applied Behavior Analysis, ABA), dédiée aux comporte-

ments autistiques est une premiére en France. En effet il a réuni différentes
équipes qui mobilisent les connaissances issues des théories de la science du com-
portement de I’émergence des conduites sous les contingences de renforcement. Dans
la littérature scientifique internationale cette branche de la science du comporte-
ment est connue sous le terme d’analyse expérimentale du comportement.
Pourquoi réunir des équipes de génie comportemental venues de différents pays ? 11
est maintenant admis que la stratégie de modification des comportements de
I’AAC s’avere la plus efficace lorsqu’il s’agit d’améliorer ’adaptabilité, fortement
compromise par les comportements autistiques, a 'ensemble de la vie sociale des
sujets, a faire disparaitre les conduites mettant en danger la vie du sujet lui-méme.
Cependant malgré cette reconnaissance scientifique, force est de constater que cette
ingénierie est ignorée en France. Il suffit d’interroger les parents des enfants aux
comportements autistiques pour mesurer la profondeur de l’ignorance en la
mati¢re des professionnels de tous ordres de ce secteur. Il peut paraitre surprenant
qu’il faille I’énergie sans borne des associations de ces parents pour que leurs mem-
bres prennent connaissance de cette réalité. Le plus grand désarroi de ces parents
réside devant le constat suivant. Il est notable que ces dispositifs d’éducation sont
issus de travaux scientifiques validés. Comment alors concevoir que les profession-
nels soient aussi ignorants ? Cette ignorance est d’autant plus surprenante qu’il
s’agit pour ces intervenants de niveaux de formation universitaire, c’est-a-dire dis-
pensés en un lieu ou enseignement et recherche devraient étre intimement liés. En
fait, il n’y a rien de surprenant car la formation universitaire fait défaut. Un cons-
tat s’impose : les cursus en psychologie des universités frangaises ignorent la disci-
pline analyse expérimentale du comportement. Cette situation entraine I’absence de
chercheurs ayant acquis cette culture scientifique et donc de recherches sur ces
domaines dans les laboratoires frangais. L université¢ de Lille fait exception... Un
enseignement, des recherches en analyse expérimentale du comportement ainsi que
des applications de ’AAC concernant en particulier les troubles envahissants du
développement y sont menés. Au regard de cet ensemble de considérations, la
tenue a Lille de ce colloque s’explique. Ce manque d’informations aussi bien chez
les professionnels que chez les parents sur les moyens de 'AAC a déterminé
I'objectif de ce colloque, faire connaitre aux professionnels et aux parents ce
domaine d’application orientant les travaux sur les comportements autistiques des
chercheurs de différents pays d’Europe et d’Amérique. A cette volonté
d’internationalisation s’est ajoutée celle de faire saisir comment la complexité des
recherches permet d’appréhender la complexité de ’autisme.
Toute définition de I’autisme renvoie en premier lieu a une altération profonde de
I'interaction sociale. Cette différenciation dans l'interaction interindividuelle chez
I’enfant autiste présentant des ressemblances avec les formes dites psychotiques de
comportement a contribué a sa désignation de psychose infantile maintenant aban-
donnée de tous, sauf en France. Patricia Krantz et Lynn McClannahan exposent
une des procédures d’estompage qui engendre la généralisation de la communica-
tion spontanée initialement déficitaire.
La communication verbale perturbée est ’autre dimension supportant la désigna-
tion de I'autisme. Le défaut d’une théorisation pertinente de 1’exploitation du lan-
gage et de son acquisition produit les tentatives infructueuses dans I'induction des
conduites langagiéres au cours des interactions. La proposition faite par Skinner

Ce colloque sur I'analyse appliquée du comportement, AAC (la dénomination
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que les conduites verbales n’échappent pas aux régles communes de ’engendrement
des comportements ne peut que faciliter le travail éducatif dans ce domaine de
compétences. Caroline Masse montre ainsi comment exploiter les techniques
d’apprentissages utiles a I'installation du comportement verbal.

Ces perturbations des interactions sociales s’accompagnent souvent d’altérations de
la cognition. Les conduites de raisonnement engagent des mises en relation entre
les événements. Certaines de ces relations sont d’ordre logique. La discrimination
conditionnelle est une contingence de renforcement provoquant cet engagement.
Luis Antonio Perez Gonzalez et Gladys Williams proposent des adaptations pour
enfants autistes de ces contingences les rendant aptes a la mise en relation des évé-
nements.

Lune des préoccupations des parents d’enfants autistes est d’éviter 1’ostracisme
engendré par l’altération des interactions. La scolarisation en milieu scolaire ordi-
naire leur est apparu comme un moyen efficace contre 1’exclusion. La littérature
scientifique sur la modification des comportements autistiques confirme cette intui-
tion des parents et légitiment leur exigence.

Vinca Riviére et Jean-Claude Darcheville en font un bilan rapide, évoquent le cadre
législatif en France de I'intégration des enfants autistes et présentent leur propre
expérience de I’établissement d’un partenariat avec I’équipe pédagogique dune
école primaire.

Les pays nordiques ont été parmi les premiers a exploiter les possibilités de I’ABA.
Fort d’une tradition de vie collective, 'une de leurs préoccupations est le partage et
la mise en commun de I'expérience des différents instituts et établissements se
préoccupant du sort des enfants atteints d’autisme. Morten Klevstrand travaille au
sein d’un institut qui s’appelle TIPO, organisme qui prend en charge et met en
ceuvre des interventions, notamment d’intégration scolaire, pour les enfants avec
autisme. Une centaine d’écoles a déja été ouverte qui fonctionne suivant leur orga-
nisation, en Suede, en Norvege, en Grande-Bretagne et au Danemark.

Laura Dyson raconte son expérience de I’application des techniques de I’ABA dont
son enfant a bénéficié. Elle témoigne de ’efficacité de cette intervention, et de la
qualité de vie retrouvée pour toute la famille.

P Jean-Claude Darcheville
Université de Lille 3

Cette conférence a bénéficiée du soutien de la Fondation France Télécom.
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Les compétences

d’interactions sociales

pour les enfants avec autisme :

une procédure d’estompage de script
pour les lecteurs débutants

Dr P. KRANTZ, D- MCCLANNAHAN

Princeton Child Development Institute, Etats-Unis.
Journal of Applied Behavior Analysis, 1998, n° 31, p. 191-202.

RESUME : Les compétences d’interactions sociales pour les enfants avec autisme : une procédure
d’estompage de script pour les lecteurs débutants

S’engager dans des échanges sociaux spontanés est une capacité particulierement déficitaire chez
les enfants avec autisme et 'une des plus difficiles a développer. Les trois garcons (agés de 4 a
5 ans) qui participent & cette étude ont acquis un répertoire verbal limité et ne parlent que lors-
qu’ils répondent a des questions ou lorsqu’ils demandent un objet préféré ou des jouets. Ils ne
conversent pas avec une personne familiere (éducateur) au cours de la ligne de base.

Durant I’apprentissage, des indices textuels ( « regarde », « regarde-moi » ) sont associées a des
photographies ; aprés avoir appris a utiliser les scripts (scénarii), les productions verbales et les
interactions non utilisées dans les scripts des enfants augmentent et sont maintenues lorsqu’un
nouvel adulte est introduit.

Aprés I'estompage des scripts, des interactions non utilisées dans les scripts non seulement conti-
nuent mais aussi se généralisent a des activités qui n’ont pas été le sujet d’apprentissage. La pro-
cédure d’estompage des scripts a permis aux enfants avec autisme de converser avec les adultes,
d’utiliser des modéles de conversation provenant d’adultes, et de s’engager dans des productions
verbales adaptées.

Mots clés : Enfants avec autisme — Contrdle par les antécédents — Indices — Interactions
sociales — Estompage des scripts.

SUMMARY : Social interaction skills for children with autism : a procedure for phasing out script
for beginner readers

Engaging in spontaneous social exchanges is a capacity that is particularly deficient in children with
autism and one of the most difficult to learn. The three boys (aged 4 to 5) who took part in this
study had a limited verbal repertory and only spoke in order to answer questions or ask for a favou-
rite object or toy. They did not converse with a familiar person (special education teacher) during
the baseline.

During the learning process, textual clues ( « look », « look at me » ) are associated with photo-
graphs ; after learning to use the scripts (scenarios), both verbal productions and interactions not
used in the children’s scripts increase and are maintained when a new adult is introduced.

After fading the scripts, interactions unused in the scripts not only continue but also spread to activi-
ties outside this learning process. The procedure of fading the scripts has allowed children with
autism to converse with adults, use adult conversation models, and engage in suitable verbal produc-
tions.

Key words : Children with autism — Control by antecedents — Clues — Social interaction —
Fading of scripts.

RESUMEN : Las competencias de interaccion escolar para los nifios con autismo : un
procedimiento de borramiento de escript para los lectores principiantes

Entablarse con intercambios sociales espontdneos es una capacidad particularmente deficitaria con
el nifio que sufre de autismo y es una de las mas dificiles de desarrollar. Los tres nifios (entre 4 y

‘ Article soumis au Comité scientifique du Colloque, accepté en mai 2004 ‘
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5 arfios) que participan en este estudio han adquirido un repertorio verbal limitado y hablan sola-
mente para responder a preguntas o cuando piden juguetes o un objeto preferido. No conversan con
una persona familiar (educador) durante la linéa de base.

Durante el aprendizaje, unos indices textuales ( « mira », « mirame » ) estdn relacionados con foto-
grafias ; después de haber aprendido a utilizar el escenario, las producciones verbales y las interac-
ciones no utilizadas en los escenarios de los nifios augmentan y estan mantenidas cuando un adulto

desconocido esta introducido.

Después de la difuminacion del escenario, unas interaciones no utilizadas en los dichos escenarios no
solamente siguen sino que se generalizan hacia actividades que no han sido temas de aprendizaje. El
procedimiento de difuminacion de los escenarios ha permitido a los nifios con autismo de conversar
con los adultos, de utilizar los modelos de conversacion que provienen de adultos, y de entablarse con

produciones verbales adaptadas.

Palabras clave : Nifios con autismo — Control con los antecedentes — Indices — Interacciones

sociales — Difuminacion de los escripts.

INTRODUCTION

Les recherches ont clairement montré que beaucoup
d’enfants avec autisme ayant regu des interventions prove-
nant de la recherche fondamentale scientifique apprennent
a parler. Cependant, la plupart des jeunes ayant acquis un
répertoire verbal complexe échouent néanmoins a
s’engager dans une conversation lorsqu’il n’est pas évoqué
par des indices verbaux (Charlop, Schreibman et Thibo-
deau, 1985). Bien qu’ils répondent en lien a des questions
et des incitations d’adultes, ils n’initient pas spontanément
ou ne continuent pas des interactions qui ne permettent
pas l'acceés aux objets ou aux activités préférés.

Charlop et Trasavech (1991) ont appris avec succes a utili-
ser des incitations différées afin d’augmenter la parole
spontanée d’enfants dans diverses situations ; par exemple,
la présence de la mére dans la chambre des enfants au
moment du coucher évoque la réponse « bonne nuit ».
L’enfant a rapidement acquis les réponses cibles, lesquelles
ont été maintenues au moins trente mois et généralisées a
différentes personnes et différents lieux, mais il y a eu peu
d’augmentation en ce qui concerne la variation de la
réponse (les phrases différaient des premiéres phrases par
un ou plusieurs mots).

En réponse a ce dilemme, les auteurs ont examiné les effets
de la procédure d’estompage des scripts sur les initiations
de conversation et les réponses de quatre enfants avec
autisme (de 9 a 12 ans) (Krantz et McClannahan, 1993).
Dans cette étude, 10 formulations sous forme de scripts et
de questions sont estompées jusqu'a 1’obtention
d’incitations minimales (de simples signes). Les enfants
continuent de s’engager dans des interactions avec les
pairs qui se généralisent a différentes situations, activités,
a différents moments, et qui se maintiennent sur une
période d’au moins deux mois.

Mais le plus important, lors de ’estompage des scripts est
le fait que I’on observe une augmentation des interactions
non entrainées par des scripts ; les enfants combinent des
¢éléments des scripts et des portions de leur répertoire ver-
bal existant et présentent un langage spontané génératif.
Suite a cette recherche, les auteurs ont utilisé des procédu-
res d’estompage de scripts dans les programmes éducatifs
de I'Institut, pour d’autres enfants avec des capacités simi-
laires de lecture, mais il n’était pas évident d’appliquer
cette technique a des lecteurs débutants (ceux qui n’ont
qu’un répertoire de quelques mots). C’était le cas de jeunes

enfants n’ayant pas de capacités de lecture ou des capaci-
tés minimales. Les données sur les relations entre ’age de
Pintervention et les conséquences du traitement suggerent
I'urgence de développer un langage spontané le plus rapi-
dement possible au cours de la petite enfance (Sismeons-
son, Olley et Rosenthal, 1987). Cette recherche s’attache a
étendre les procédures d’estompage de scripts a des
enfants ayant des capacités de lecture minimales. Elle est
basée sur I'idée que si le jeune enfant avec autisme
apprend a participer a des échanges sociaux, il pourrait
bénéficier, comme tout enfant, de nombreux modeles pro-
venant entre autres du langage d’adultes et de pairs.

METHODE

Participants et situation

David, Jeremiah et Ben, agés respectivement de 5, 4 et
4 ans participent a cette étude. Avant leur entrée en mater-
nelle a I'Institut de développement de I’enfant de Prince-
ton, tous ont recu le diagnostic d’autisme selon le critére
du Manuel diagnostique et statistique des maladies mentales
(3¢ éd. révisée, American Psychiatric Association, 1987).
Leurs scores de QI a I’échelle d’intelligence de Binet-
Simon (4¢ éd.) sont respectivement de 62, 42, et 36. Ils sont
en maternelle depuis une durée située entre 0,4 ans et
2,4 ans et ont acquis un répertoire de langage expressif res-
treint. Leurs initiations spontanées concernant les deman-
des pour des jouets ou des aliments préférés sont trés fai-
bles et sont limitées a des mots isolés (ex.: « sucre »,
« camion »). On ne les a jamais vu initier en montrant un
objet @ un adulte et en disant « Regarde », ni essayer
d’obtenir I'attention de I’adulte avec des productions ver-
bales comme « Regarde-moi ». Les parents des enfants ont
donné leur consentement pour la participation a cette
étude. La recherche est conduite dans une petite salle de
classe avec un bureau, des chaises et des étageres sur les-
quelles des jouets et du matériel pré-académique sont dis-
posés. Une source d’interaction (un moniteur familier) est
assise dans un coin de la piéce, en face de I’enfant. Un
programme d’activités avec des photographies est placé
dans une pochette (13 x 18) sur le dessus du bureau. La
pochette contient 19 photographies (35 mm) de 11 activi-
tés différentes ; du fait du répertoire tres limité des gar-
¢ons, 5 photographies apparaissent deux fois. Les photo-
graphies sont présentées page par page ; elles montrent des
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matériaux ou des activités disponibles dans la classe
(Lego®, ballon de basket et panier, puzzles, tambourin,
crayons et images a colorier, casque de pompier, clavier et
petit tableau noir, petit piano, une poupée et un jeu
d’appariement d’images). Les Lego®, ballon de basket, le
puzzle avec des chiffres, le set de coloriage et le tambourin
apparaissent deux fois. Il y a une rotation de 4 séquences
différentes de photographies au cours des différentes ses-
sions. Les sessions sont conduites une a deux fois par jour
a 9 heures et a 13 heures.

Consignes préliminaires et évaluation

Avant la recherche, tous les enfants ont appris a suivre des
carnets d’activités avec photographies (cf. Krantz, Mac-
Duff et McClannahan, 1993 ; McClannahan et Krantz,
1997). Ils ont appris a pointer une photographie illustrant
une activité, a obtenir le matériel correspondant, & com-
pléter lactivité, et a remettre le matériel a sa place. Lors
de [Iévaluation avant 1’étude, les gargons réalisaient
entre 80 et 100 % de précision les composantes d’une
échelle de 5 activités qu’ils avaient apprises récemment en
classe.

En préparant cette étude, les enfants ont appris a lire les
mots « Regarde » et « Regarde-moi » (Look, Watch me).
Ces mots sont présentés sur des cartes, en ordre aléatoire,
la consigne pour 'enfant est « lis », et le moniteur fournit
des modeles verbaux, qui sont graduellement différés. Les
réponses avec guidance sont suivies de récompense et de
jetons qui sont ensuite échangés contre des activités préfé-
rées. Chaque enfant atteint 100 % sur 10 essais mixés des
mots cibles avant le début de la ligne de base.

Variables dépendantes

L’interaction est définie comme un ou plusieurs mots com-
préhensibles prononcés alors que I’enfant se trouve a 1 m
de l’adulte, avec le corps orienté vers lui. Les mots sont
aussi séparés des verbalisations précédentes de I'enfant par
un changement d’activité ou par une réponse verbale faite
par 'adulte. Un comportement verbal qui a été¢ guidé ora-
lement, gestuellement ou physiquement par le moniteur
n’est pas coté comme une interaction. Si I’adulte, récepteur
de l'interaction, pose une question ou donne une instruc-
tion a laquelle I’enfant répond, cette réponse n’est pas
cotée comme une interaction. Si le garcon interagit et
ensuite répete le méme mot ou la méme phrase, la répéti-
tion n’est pas comptée comme une interaction, méme si les
productions verbales sont séparées par un commentaire de
l’adulte.

— L’interaction par script est définie comme dire les mots
« Regarde » ou « Regarde-moi » lorsque I'activité présente
une page sur laquelle tout ou une partie des mots sont pré-
sentés. Si le gargon dit « Regarde » alors que le mot
« Regarde-moi » lui est présenté, cette interaction n’est pas
cotée comme « script » mais comme « non script ».

— Les ¢élaborations sont des productions verbales qui diffe-
rent du script et qui apparaissent aprés que I’enfant ait dit
« Regarde » ou « Regarde-moi ». Si ’adulte fait une autre
proposition et que I’enfant répond encore, une autre éla-
boration apparait. Les élaborations sont cotées seulement
quand le recueil d’activité est ouvert a une page qui
contient un script ou une portion de script. Méme si le
script était « Regarde » et que I'enfant dit « Regarde-moi »

le comportement verbal qui suit un commentaire de
I’adulte est coté comme une élaboration.

— Les interactions ne provenant pas de scripts sont cotées
lorsqu’un enfant dit un ou plusieurs mots compréhensibles
en ’absence de tout ou d’une partie du script. Les interac-
tions ne provenant pas de scripts incluent les mots
« Regarde » et « Regarde-moi », s’ils sont dits alors que la
page du recueil d’activités ne présente pas ces indices tex-
tuels, ou si le participant dit « Regarde » alors que le
script montre « Regarde-moi» et vice versa. Chaque
réponse verbale successive qui suit une proposition faite
par le moniteur est cotée comme interaction ne provenant
pas de scripts si aucun script n’est présent sur la page du
recueil d’activité.

Protocole expérimental et mesure

Une ligne de base multiple intersujets est utilisée pour éva-
luer les effets des scripts et des procédures d’estompage
des scripts sur la fréquence d’interaction des enfants. Les
données sont divisées en plusieurs sections, une section
pour chacune des 16 activités du recueil d’activités photo-
graphiques. Les données indiquent si chaque page contient
un script et si oui, quel script est présenté. Un systéme
d’enregistrement continu est utilisé pour chaque session de
données ; les observateurs passent & la section suivante de
la page de données lorsque le participant tourne une page
du recueil d’activités. Les interactions par scripts, les éla-
borations et les interactions ne provenant pas de scripts
sont enregistrées mot par mot. Les agréments sont mar-
qués, si et seulement si I’ensemble des observateurs enre-
gistre les mémes mots, dans la méme séquence et dans la
méme section de la plage de données. Les observateurs
notent aussi si ’enfant s’engage dans I’activité décrite dans
le recueil d’activités photographiques.

Conditions expérimentales

Avant chaque session, le gargon sélectionne un jouet ou
une activité préférée qu’il recoit a la suite de la session ;
aucune récompense n’est donnée durant les sessions ; les
sessions commencent immédiatement aprés que le moni-
teur, se tenant derriére I’enfant, I'ait guidé physiquement
pour s’asseoir devant le bureau ou le recueil d’activités est
disposé et qu’il ait donné la consigne « Amuse-toi, joue
avec les jeux, fais ton activité ». Les sessions se terminent
lorsque I’enfant a terminé I’activité. Au cours de toutes les
sessions, l’adulte, source d’interaction, est assis face a
I’enfant. On lui a demandé de ne pas poser de question ni
de donner de consigne, mais seulement de répondre aux
interactions par de courtes phrases en rapport avec
lactivit¢ la plus récente ou au matériel utilisé. Par
exemple, si ’enfant montre a linterlocuteur une image
d’un oiseau « Gros oiseau» et dit «regarde »,
I'interlocuteur peut répondre « C’est un gros oiseau ».

1. Ligne de base

Se tenant derriere ’enfant, le moniteur utilise une gui-
dance graduée pour l'inciter a pointer une photographie
du recueil d’activités, pour obtenir le matériel pointé, com-
pléter Iactivité, pour remettre le matériel a sa place origi-
nale et revenir au recueil, pour tourner une page et répéter
la séquence. Des que possible la guidance physique est
estompée et passe d’'une guidance physique totale comme
prendre la main de I’enfant a une guidance physique de
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contact comme toucher la main de I’enfant. La guidance
physique est remplacée ensuite par l’estompage spatial
(Cooper, 1987) ; c’est-a-dire que le moniteur estompe les
incitations sur la main de I’enfant vers le poignet, le bras,
le coude et I’épaule. L’estompage spatial est suivi du
retrait du moniteur (il se met juste derriere I'’enfant mais
ne le touche pas) puis de la distance du moniteur. A la fin,
le moniteur se tient a 'autre bout de la piece. Ces techni-
ques de guidance sont utilisées pour garantir une procé-
dure avec le moins d’erreurs possible. Les erreurs sont
réduites au minimum. Si une erreur apparait (ex.: si
I’éléve tourne deux pages du recueil au lieu d’une ou sélec-
tionne le mauvais matériel, le moniteur guide physique-
ment la bonne réponse, revient au niveau précédent de la
guidance pour le reste de 'activité et estompe ensuite la
guidance. De plus, les guidances sont toujours délivrées
derriére I’enfant et le moniteur a pour consigne de ne pas
mettre ses mains ou toute autre partie de son corps entre
I’éleve et le matériel ou les activités.

La ligne de base se termine apres trois sessions consécuti-
ves dans lesquelles aucune guidance n’est délivrée.

2. Conditions d’apprentissage avec moniteur

Les 16 mémes activités continuent d’étre désignées dans le
recueil d’activités photographiques, mais les scripts
« Regarde » et « Regarde-moi » sont présentés (72 points,
caracteres gras sur des cartes blanches qui sont attachées
sur des pages avec un fond clair, soit au-dessus ou au-
dessous des photographies (ex. : « Regarde-moi » apparait
parfois au-dessus de 'image d’un casque de pompier que
I'enfant peut porter, et « Regarde » est parfois disposé
sous une image de construction de Lego®). Durant
Papprentissage, un nouvel interlocuteur, les sources de
I'interaction et les conditions d’estompage des scripts sont
manipulés pour 10 des 16 activités, 6 photographies et
activités associées ne sont jamais appariées avec des
scripts.

Le moniteur, qui se tient derriere enfant, le guide physi-
quement en pointant vers un script. Si le jeune ne dit pas
le script, le moniteur, qui reste derriére I’enfant, fournit un
modele verbal (ex. : « Regarde »), parlant au départ a voix
haute, puis plus tard en lui soufflant a voix basse a
Poreille. Si Iéleve ne s’approche pas de linterlocuteur
désigné, le moniteur le guide physiquement vers lui a un
metre de distance (délimité par une ligne de 4-5 cm au sol).
Si I’enfant ne lit pas le script a I'interlocuteur, le moniteur
I'incite a retourner vers le recueil d’activités et a pointer
I'indice textuel ; ensuite, il fournit & nouveau un modéle
verbal et le guide rapidement vers l'interlocuteur. Les
modeles verbaux ne sont fournis que lorsque le gargon a
pointé un indice textuel ; le moniteur ne fournit pas de
modeles verbaux lorsque [I'enfant se tient devant
I'interlocuteur.

L’indice textuel « Regarde-moi» est toujours placé au-
dessus des photographies d’activités et I'enfant est guidé
physiquement pour obtenir le matériel adéquat (ex.: un
chapeau ou un ballon de basket). Il s’approche de 1’adulte
source d’interaction et lit le script, puis réalise la tache
cible (ex. : mettre le chapeau ou jeter le ballon). L’indice
« Regarde » est disposé sous les images du recueil ; les
enfants sont guidés pour compléter I'activité décrite et
prendre le produit terminé (ex.: une construction de
Lego® ou un puzzle sur un plateau) avec eux afin de
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I’amener a l’adulte, source de linteraction, en disant
«Regarde ». La guidance (pointer, lire les scripts,
s’approcher de I’adulte) est estompée aussi rapidement que
les performances de 1’enfant le permettent, et la guidance
physique est remplacée par un estompage spatial et une
diminution de la proximité du moniteur.

Bien que Ben dise correctement les scripts en pointant les
indices textuels dans son recueil d’activités, il échoue sou-
vent a les répéter a 1’adulte, source de I'interaction. Une
révision de la procédure a donc été mise en place a la ses-
sion 55, uniquement pour Ben. Dans ces sessions, les
scripts sont placés sur les pages avec du Velcro®, et Ben
porte un bracelet Velcro®. Le moniteur le guide physique-
ment en pointant et en disant le script, puis en détachant
le bracelet du recueil et en 1’attachant a son bras, de facon
a ce quil puisse s’y référer en approchant 1’adulte.
Ensuite, il remet le script dans le recueil, tourne la page et
commence l’activité suivante. Cette procédure spécifique
est interrompue apres la session 66.

La condition avec le moniteur s’arréte aprés que chaque
participant soit en mesure de dire correctement les scripts
sans guidance et aprés deux sessions consécutives durant
lesquelles le moniteur se tient prés du mur opposé au
bureau de I’enfant et ne délivre aucune guidance, soit pour
suivre les activités du recueil ou pour lire les scripts. Pour
David et Jeremiah, le temps écoulé entre la fin de la condi-
tion avec moniteur et le début de la condition avec un
nouvel adulte, source d’interaction, a été plus important
que prévu; David a fait une indigestion alimentaire et
quelques temps plus tard, Jeremiah a été hospitalisé pour
une infection sérieuse. Les sessions de Ben ont continué de
fagon ininterrompue. Le temps écoulé fut de six semaines
pour David et trois semaines pour Jeremiah.

3. Condition : « Nouvel adulte source d’interaction »

Dans cette condition, les enfants commencent simultané-
ment. IIs rencontrent un adulte différent comme source
d’interaction (un autre éducateur familier). Ils continuent
a utiliser le recueil d’activités de 16 pages et les indices tex-
tuels continuent a étre mélangés aléatoirement sur les
10 activités. Aucune guidance n’est délivrée.

Condition : « Estompage des scripts »

Les scripts « Regarde » et « Regarde-moi » sont simulta-
nément estompés pour les trois gargons. Les scripts sont
estompés en trois étapes, de la fin jusqu’au début, en cou-
pant progressivement des portions des cartes qui apparais-
sent. Pour I’étape 1, un tiers de la carte contenant le script
(3 cm sur 9 cm) est retiré ; dans I’étape 2, un autre tiers
disparait, et dans I’étape 3, le dernier tiers est enlevé, et les
scripts et les cartes disparaissent. Parce que les scripts sont
estompés en réduisant la taille des cartes sur lesquelles le
texte est imprimé, des portions de lettres sont parfois
encore présentes (ex.: seule une partie du «o» de
« Look » est visible).

La décision d’introduire des étapes dans I’estompage est
basée sur la stabilit¢ des données des interactions des
enfants et sur des contraintes de temps qui résultent de
I’approche de la fin de ’année scolaire. Aucune guidance
n’est délivrée durant cette condition.

Condition : « Nouvelles activités »

Cette condition introduit de nouvelles activités qui n’ont
jamais été associées avec les scripts. Dans la premicre ses-

213



P. KRANTZ, MCCLANNAHAN

sion, des décalcomanies remplacent 1’activité de puzzle qui
était précédemment associée avec « Regarde » et un cha-
peau de sorciére remplace le casque de pompier qui était
associé auparavant avec « Regarde-moi». De nouvelles
images apparaissent dans le recueil d’activités, et de nou-

veaux matériels sont présentés sur les étagéres. La rotation
systématique de I’ordre des activités continue, et dans cette
session, I'image du chapeau de sorciére apparait 1 fois et
I'image des décalcomanies apparait 2 fois (c’est-a-dire
que 3 des 16 activités sont nouvelles).

Tableau 1. Rang et pourcentage moyen d’agrément interobservateur sur les interactions avec scripts,
les ¢élaborations, et les interactions sans script par enfant et par condition

Condition
d’in;¥§§tion Ligne de base Enseignement avec moniteur | Nouveau bénéficiaire Estompage des scripts Nouvelles activités
Rang M Rang M Rang M Rang M Rang M
Script
David 88-100 94 100 100
Jeremiah 89-100 98 100 * 100
Ben 80-100 98 90 *
Elaborations
David 75-100 95 87-88 88 90-100 95
Jeremiah 83-100 95 92-100 96 *
Ben 75-100 95 95 *
Sans script
David 100 100 87-88 88 97-100 98 98-100 99
Jeremiah 100 100 88-100 94 93-100 96 98
Ben 100 100 100 92-93 92 98-100 99
* Aucune donnée n’est disponible pour les réponses avec scripts et les élaborations dans la condition d’estompage des scripts, parce que
l’agrément interobservateur est obtenu apres retrait des scripts (c’est-a-dire, comme les scripts sont absents il ne peut y avoir que des
réponses sans script).

Dans la session suivante, le tambourin est remplacé par les
clochettes, et une tache différente d’appariement d’images
remplace la précédente ; I'image des clochettes apparait
2 fois, et 6 des 16 activités sont nouvelles.

Dans la derniére session, de nouveaux blocs remplacent les
Lego®, et des lunettes de soleil sont introduites. L’image
des blocs apparait 2 fois et 9 des 16 activités n’ont pas
encore été associées avec les scripts. Aucune guidance n’est
délivrée durant cette condition, et aucun indice textuel
n’est présent.

Accord interobservateur

Des observateurs indépendants se tiennent sur les cotés
opposés de la porte de la classe, et les données sont
recueillies lorsqu’elles ne sont pas enregistrées. Apres les
sessions, les enregistrements des interactions sont compa-
rés item par item et chaque entrée est cotée comme accord
ou désaccord. Le pourcentage d’agrément interobservateur
est calculé en divisant le nombre d’accords par le nombre
total d’accords et désaccords, en multipliant le total
par 100 %. L’agrément interobservateur est obtenu pour
au moins un tiers des sessions de chaque condition.
L’agrément interobservateur moyen sur les interactions
avec scripts, les élaborations et les interactions sans script
par condition et par enfant est présenté dans le tableau 1.

RESULTATS

Durant la ligne de base, aucun des enfants n’interagit avec
I’adulte bien qu’il soit a moins de 4 m, qu’il ne soit pas ni
occupé ni orienté vers eux. Apres le début de

l’apprentissage avec le moniteur, David et Jeremiah com-
mencent a produire rapidement des scripts, a faire des
¢laborations et a réaliser des interactions ne provenant pas
de scripts ; les interactions de Ben restent faibles et plus
variables jusqu’a ce qu’une procédure spécifique soit
initiée a la session 55 (les indices textuels sont attachés au
bras avant qu’il s’approche du moniteur). Ensuite, il utilise
des interactions avec scripts ou sans script et des élabora-
tions (fig. 1). Dans la condition avec moniteur, le nombre
moyen d’interactions avec scripts par David est de 8§, la
moyenne des ¢laborations est de 7 et la moyenne des inte-
ractions sans script est de 1. Pour Jeremiah, la moyenne
des interactions avec script est de 9, 16 pour les élabora-
tions et de 1 pour les interactions sans script. En ce qui
concerne Ben, les moyennes sont respectivement de 5, 12
et 5 pour les interactions avec scripts, les élaborations et
les interactions sans script.

La condition d’estompage des scripts commence avec un
tiers de chaque carte en main. A ’étape 2, le second tiers
de chaque carte avec les indices textuels disparait et a
I’étape 3, les scripts et les cartes disparaissent compléte-
ment. Le nombre moyen d’interactions avec scripts est
de 10 pour chacun des trois jeunes ; c’est-a-dire qu’ils les
émettent pratiquement a chaque opportunité. Les élabora-
tions (productions verbales qui apparaissent aprés qu'un
enfant se soit engagé dans une interaction avec script) ne
sont plus enregistrées apres le retrait des scripts. Les
moyennes des élaborations avant I’étape 3 sont de 16 pour
David, 25 pour Jeremiah et 20 pour Ben. Le nombre
moyen d’interactions sans script dans cette condition est
de 21, 15 et 36 respectivement pour David, Jeremiah et
Ben. Aprés l'estompage complet des indices textuels a
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I’étape 3, 5 des 16 interactions de David (M = 11) étaient
« Regarde » et « Regarde-moi ». Jeremiah n’a jamais réuti-
lisé les mots appris par les scripts et 1 des 10 interactions
de Ben était « Regarde » ou « Regarde moi » (M = 7).
Lorsque les nouvelles activités sont successivement intro-
duites, le nombre moyen d’interactions sans script était
de 48 pour David, 57 pour Jeremiah, et 41 pour Ben.
Parmi ces interactions, une moyenne de 13 (27 %), 4 (7 %)
et 9 (22 %) pour David, Jeremiah et Ben respectivement,
incluaient les mots « Regarde » et « Regarde-moi ». Une
analyse des données indique que les trois enfants avaient
davantage tendance a faire des commentaires sur les nou-
velles activités plutdt que sur les activités qui étaient aupa-
ravant associées aux scripts.

DISCUSSION

\

Une des hypothéses sous-jacentes a cette étude était que
les enfants (et tout spécialement les enfants avec des trou-
bles séveres du développement) sont davantage capables
d’apprendre a partir de modeles de langage adulte lors-
qu’ils prétent attention a leur référent (Warren, Yoden,
Gazdag, Kim et Jones, 1993). Ainsi, les scripts
« Regarde » et « Regarde-moi » sont désignés comme des
entrées en interaction a propos de matériel en possession
de I’enfant ou des activités en cours.

a7 Lizaz |
ds bazel

Apprentissage

Ehbaratinns

S ans soript

Nombre d’'interactions

Sessions

Figure 1. Nombre d’interactions ne provenant pas de scripts pen-
dant la ligne de base, et nombre d’interactions avec scripts,
d’¢laborations et d’interactions sans script pendant I’apprentissage
pour David, Jeremiah et Ben. La fleche pointant A (session 55)
indique le moment de la mise en place d’une procédure spécifique
pour Ben : les scripts sont placés sur un velero® accroché au poignet
de Ben. A partir de la session 66, cette procédure est remplacée par la
procédure initiale avec scripts

En ligne de base, I'incapacité des enfants a parler avec un
moniteur familier et attentif est un constat important de
leurs déficits en termes de capacités d’interactions sociales.
Dans la condition avec moniteur, la présence des 6 activi-
tés organisées n’ayant jamais €té appariées avec les scripts
présentait une opportunité d’étude. Il est remarquable lors
d’apprentissage de scripts que certaines propositions ne
provenant pas de scripts aient été enregistrées durant ces
6 activités (les interactions moyennes ne provenant pas de
script durant ces activités étaient de 1 pour David, de 1
pour Jeremiah et de 5 pour Ben).

Une comparaison entre les figures I et 2 montre pour
David et Jeremiah, un temps considérable entre le moment
ou ils terminent la condition d’apprentissage avec le moni-
teur et le début de la condition avec le nouvel adulte
source d’interaction pour les trois enfants. David fut le
premier a quitter la condition « apprentissage avec moni-
teur », et 46 jours se sont écoulés avant qu’il rencontre le
nouvel adulte source de I'interaction, alors que le délai
pour Jeremiah était de 23 jours. Les niveaux des interac-
tions avec scripts, des élaborations et des interactions ne
provenant pas de scripts sont maintenus durant cette
période.

Aprés la derniere étape d’estompage, Jeremiah a cessé
d’utiliser les mots utilisés par les scripts et les interactions
sans script augmentent de fagon significative. Cependant
lorsque de nouvelles activités sont introduites, il reprend
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E stompage des scripts
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Figure 2. Nombre des interactions avec scripts, d’élaborations, et
d’interactions ne provenant pas de scripts pour chaque gar¢on durant
les conditions avec « Nouveau destinataire » et « Estompage de
scripts » et le nombre d’interactions ne provenant pas de scripts
durant la condition « Nouvelles activités ». Au début de la condition
d” « Estompage des scripts », un tiers de la carte du script est sup-
primé. Dans I’étape 2, un deuxieme tiers de la carte est retiré et a
I’étape 3, les scripts et les cartes sont absents
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I'utilisation de « Regarde » et de « Regarde-moi » ; ces ini-
tiations représentent 7 % de ses interactions dans la condi-
tion « Nouvelles activités ». Peut-étre a-t-il acquis une
variété de propositions de conversation mais il lui manque
un répertoire plus important pour discuter a propos de
nouvelles activités.

Les procédures utilisées dans cette étude ne correspondent
pas a de [lapprentissage incident, dans lequel
I’environnement est agencé pour orienter I’enfant vers du
matériel nouveau et de nouvelles activités. L’apprentissage
apparait lorsqu'un enfant initie une interaction en lien
avec le théme immédiat (Hart et Risley, 1982 ; McGee,
Krantz et McClannahan, 1985). Mais ces enfants n’initient
pas tant que les indices textuels et les procédures de gui-
dance ne sont pas introduits. Initialement, Ben (qui a mis
le plus de temps pour apprendre a dire des scripts) faisait
peu de propositions sans script ; a la fin de cette étude, les
initiations conventionnelles étaient souvent originales (ex. :
« Regarde un cookie », « J’ai fait », « C’est des ronds », et
« C’est bleu »). Les observateurs rapportent que ces pro-
positions ont été fagonnées par I’adulte dans des conversa-
tions antérieures.

Une des caractéristiques clés de cette intervention est le
comportement des adultes, source de l'interaction, des
moniteurs familiers a qui on a demandé de ne pas poser
de questions ou de ne pas donner de consignes particuli¢-
res mais uniquement de commenter les activités des
enfants et de donner des modeles de phrases courtes sup-
posées étre intéressantes pour les enfants. Par exemple,
David a été observé en train de r