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Référentiel de dépistage, de diagnostic et de prise en charge du Trouble du Spectre de I’Autisme

'importance accordée aux personnes

en situation de handicap est manifeste

et traduit la mise en ceuvre des Hautes
orientations Royales. La sollicitude de Sa
Majesté le Roi Mohammed VI, que Dieu
I'’Assiste, a été exprimée a plusieurs occasions
pour la protection des personnes en situation
de handicap et la préservation de leur dignité.

Le Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) est une
affection neuro-développementale qui apparait
dans la petite enfance et qui est caractérisée
par une perturbation du développement affectant I'interaction sociale et la
communication. Il s’agit aujourd'hui de I'une des morbidités infantiles les
plus fréquentes présentant ainsi un réel probléme de santé publique.

Dans I'élan des efforts consentis par notre pays en faveur des personnes
en situation de Handicap et notamment les enfants, le Département de
la Santé est conscient que seul un accompagnement des enfants avec
TSA précocement permettrait d'améliorer le pronostic et serait le gage
d’un parcours de vie plus autonome par la suite, aussi bien a I'école qu'a
I"emploi.

Ce référentiel, élaboré en collaboration avec des professionnels de diverses
spécialités et avec l'appui de I'UNICEF, vient répondre a la demande
croissante aussibien chezles professionnels de santé que chez de nombreux
acteurs de la sphére éducative, soucieux d'acquérir des connaissances
nécessaires et appropriées relatives aux normes d'interventions basées sur
les données probantes pour le dépistage, le diagnostic, la prise en charge
ainsi que I'accompagnement des personnes avec TSA et de leurs familles.

Pr. Khalid AIT TALEB
Ministre de la Santé
et de la Protection Sociale
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METHODOLOGIE

L'élaboration du référentiel s'est organisée en trois ateliers de travail :

- Un atelier de réflexion et de concertation sur le contenu du référentiel ;
- Un atelier de conception d'une premiére version ;
- Un atelier de finalisation et validation du référentiel.

Ces trois ateliers ont mobilisé une pluralité d'acteurs au sein de trois groupes de
travail.

- Des temps de travail individuel (lecture, rédaction) et collectif (sessions de 3
jours) ont structuré la démarche d'élaboration du référentiel.

- La conception d'une premiere version : de janvier a mars 2020. Cette premiére
phase s'est caractérisée par la conception d'une premiére version du référentiel
en s'appuyant sur la recherche bibliographique, mais aussi sur I'expertise des
différents participants au premier atelier destiné a |'élaboration dudit référentiel.
Apres cette phase, vu la conjoncture liée a la pandémie relative au COVID-19, le
travail a continué sous forme de visioconférence.

- La derniere phase de la démarche d'élaboration du référentiel a compris la
participation de différents groupes de conception a l'atelier de finalisation et de
validation.

Ce référentiel a été remis aux membres du comité de lecture pour avoir une version
finale.
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INTRODUCTION

elon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS)', la prévalence du TSA est de 1 enfant sur
160. L'augmentation de la prévalence peut étre expliquée par une meilleure détection et un
élargissement des criteres diagnostiques.

Aux Etats Unis d’Amérique, la prévalence du TSA est alarmante avec un enfant sur 59 diagnostiqué?.
Le TSA est le trouble du développement le plus commun®. Ce trouble est 4 fois plus fréquent chez les
garcons que chez les filles.

En France, 1 naissance sur 100 est touchée par le Trouble du Spectre de I'Autisme, 650 000 personnes
vivent avec une condition du spectre de |'autisme et trois fois plus de garcons recoivent un diagnostic
de TSA*.

Dans les pays a revenus intermédiaires ou faibles, on ignore la prévalence de ce trouble. Au Maroc, il
n'existe pas de données officielles, mais ce trouble est en constante augmentation.

Actuellement, aucune étude de prévalence ne permet de connaitre le taux de personnes

ayant un TSA selon le niveau de soutien.

Le TSA représente un fardeau social, de par ses caractéristiques, il a des répercussions manifestes
telles que :

- Des difficultés de communication ;

- La limitation de la capacité d'une personne d'avoir des activités quotidiennes normales et de
participer a la société ;

- Des difficultés scolaires et sociales qui réduisent les possibilités d'emploi et d'autonomie.

Le TSA constitue également un fardeau manifeste sur les parents et pour la fratrie d’enfant avec TSA.
Les résultats d'une étude sur la qualité de vie® ont rapporté que la plupart des méres qui ont participé
a cette derniere déclarent que le TSA a affecté leur vie conjugale et familiale et ce a travers :

- Le stress occasionné par les soins et la surveillance constants ;

- Les tensions conjugales allant parfois jusqu’a la séparation ;

- L'exclusion sociale due aux troubles du comportement ;

- La détresse psychologique de la fratrie du fait que |'attention est focalisée sur I'enfant avec
TSA.

Le TSA engendre un fardeau considérable sur les dépenses des ménages et sur le systeme de santé
de fagon générale, du fait de la multitude des difficultés qu'il occasionne dans différents domaines, et
ce, tout au long de la vie.

Ce fardeau se décompose en :

- Co(t direct dont 95 % est dl aux services, notamment éducatifs et sanitaires ;
- Colt indirect estimé a plus du tiers, occasionné par la perte de revenus des parents due a la
réduction ou de la perte de leur activité professionnelle.

A cela s'ajoute la difficulté pour les personnes avec TSA de décrocher un travail aménagé et garantir
un revenu mensuel pour assurer leur autonomie.

1 OMS, 2017

2 CDC, 2017

3 Nelson et al, 2015
4 Inserm

5 Myers et al.2009
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Au Maroc, ces derniéres années, le diagnostic précoce et la prise en charge des personnes avec le
TSA représentent un défi considérable, notamment a cause du manque de ressources humaines
informées et formées dans le domaine du TSA.

Ce référentiel vise le renforcement des capacités des professionnels de la santé pour leur permettre
de:

- Repérer les écarts du développement chez les tres jeunes enfants ;
- Confirmer rapidement les premiers signaux d'alerte ;
- Intervenir immédiatement et réduire les délais de diagnostic.

Ce référentiel distingue les professionnels qui sont nombreux a intervenir sur une partie ou I'ensemble
du parcours du dépistage a la prise en charge, selon leur spécialité et leur lieu d'exercice :

* Les professionnels du 1°" niveau :

- Professionnels de santé au niveau des Etablissements de Soins de Santé Primaires, des
Etablissements Médicaux Sociaux et du secteur privé ; notamment les médecins généralistes,
pédiatres, infirmier(e)s, médecins de santé scolaire, médecins dentistes, professionnels
de rééducation (orthophonistes, psychomotriciens, ergothérapeutes, kinésithérapeutes,
orthoptistes...).

« Les professionnels du 2°™¢ niveau :

- Professionnels organisés en équipe pluri disciplinaire au niveau des centres hospitaliers
provinciaux /préfectoraux et régionaux (psychiatres, neurologues, médecins spécialistes en
oto-rhino-laryngologie (ORL) et ophtalmologie, professionnels de rééducation, psychologues.

« Les professionnels du 3°™ niveau :

- Professionnels exercant au niveau des Centres Hospitaliers Universitaires pour des avis
medicaux spécialisés complémentaires, notamment en neuropédiatrie, en pédopsychiatrie, en
psychiatrie, en génétique clinique et en imagerie médicale ;

- Enseignants qui participent a la formation initiale et continue des médecins, des personnels
paramédicaux et des psychologues.

Ce référentiel sera certainement utile aux :

- Professionnels de la petite enfance, assistantes maternelles, éducateurs de jeunes enfants et
enseignants ;

- Bénévoles exercant au sein d'associations relevant du champ du TSA ;

- Personnes avec TSA et a leur famille.
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HISTORIQUE DE LAUTISME

d'affection neuro-développementale contrairement a celui d'affection neurodégénérative a vu le

3 ien que l'on ait parlé d'autisme en 1912 par le psychiatre suisse Eugéne Bleuer ou le concept
jour a cette époque, c'est également lui qui inventat le mot AUTISMUS.

En 1938, Louise Despert, psychologue américaine, décrit dans un article sur la schizophrénie chez
I'enfant, une série de comportements qu’on mettrait sur le compte de |'autisme et émet I'hypothese
d'une origine remontant dés leur naissance, allant a I'encontre de la thése psychanalytique qui
suggérait qu’il devait y avoir un temps de développement normal chez I'enfant avant I'arrivée de la
schizophrénie.

Au XXéme sigcle, deux hommes ont réussi a lier leurs noms a jamais, a celui de I'autisme, il s'agit
évidemment de Léo Kanner et de Hans Asperger. Les descriptions de Kanner et d'Asperger marquent
ainsi le point de départ de I'histoire de I'autisme chez I'enfant®.

Leo Kanner, pédopsychiatre austro-hongrois et américain, publia en 1943, un article intitulé «les troubles
autistiques du contact affectif », dans lequel il décrit 11 enfants qui présentent tous une «incapacité
innée a établir le contact affectif habituel avec les personnes» : la solitude, des obsessions dans les
routines, une mémoire extraordinaire, I'écholalie, une sensibilité aux stimuli, une gamme d'intéréts
limités et une intelligence normale. Il sera ainsi le premier a décrire ce syndrome jusque-la inconnu
(ou plutét confondu avec la schizophrénie infantile) et a reprendre le terme « autisme » au sein de
I'expression « autisme infantile » pour décrire un syndrome tres précoce chez I'enfant, a différencier
de la schizophrénie infantile. Toutefois, il aurait toujours maintenu une conception de I'autisme comme
liée a la schizophrénie infantile.’

Leo Kanner s'est référé aux recherches de Louise Despert pour appuyer le fait que I'affection était
présente dés la naissance, cependant a cause de l'influence psychanalytique de I'époque, il émettra
aussi I'hypothése, que la qualité des contacts des parents envers leurs enfants étaient a I'origine
de ces symptdmes et que l'autisme infantile représentait un trouble de nature affectif (théorie des
mamans frigidaires), sans écarter la possibilité que certains éléments caractériels des parents aient
été transmis aux enfants.

Sans avoir pris connaissance des travaux de Kanner, Hans Asperger, médecin autrichien, va en 1944,
publier un article décrivant 4 enfants présentant ce qu'il appelle «une psychopathologie autistique».®

Des similitudes ont été recensées avec les enfants du groupe de Kanner, et ce, dans certains
domaines : le retrait social, les stéréotypies au niveau du langage et du mouvement, une résistance
aux changements et un intérét particulier pour certains objets ou sujets. Les symptdémes décrits
par Kanner et Asperger furent regroupés sous le terme de psychoses infantiles précoces, et seront
classées ainsi dans le manuel diagnostic des maladies mentales.

Actuellement, il existe 2 systémes de classification des troubles mentaux : La Classification
Internationale des Maladies (CIM) réalisée par I'OMS et celle du Manuel Diagnostique et Statistique
des Troubles Mentaux (DSM : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) réalisée par
I'’Association Américaine de Psychiatrie (AAP).

La classification DSM faisait, pour la premiere fois en 1968, mention de « comportements autistiques »
dans la catégorie du trouble schizophrénique de I'enfant.

Dans (CIM-9)° en 1978, I'autisme fait son apparition en tant que syndrome sous le terme « autisme
infantile», il est répertorié dans la catégorie des «psychoses spécifiques de I'enfance ».

6 Hochman, 2009
7 Kanner, 1943; Ladell Sanders, 2009
8 Wing, 1981, 1997, 2005

9 CIM : Classification internationale des maladies
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Deux ans plus tard, le DSM-III classe I'autisme comme un syndrome a part entiere. Il est inscrit dans
la catégorie des «troubles globaux du développement (TGD)».Ceci grace aux travaux de Lorna Wing
et ceux de ses contemporains sur le langage, qui font évoluer la conception de I'autisme, non plus
comme un trouble du contact affectif, mais comme un trouble de la communication et de I'interaction
sociale.

Publié en 1987, le DSM-III-R tire au clair les critéres diagnostics du manuel de DSM-III. Dans cette
version révisée, les troubles globaux du développement (TGD) deviennent les troubles envahissants
du développement (TED), tout en gardant la méme définition descriptive. Par ailleurs, « l'autisme
infantile » est remplacé par le «trouble autistique», choisi pour intégrer des formes moins typiques
que l'autisme infantile précoce de Kanner.

En 1994, la quatrieme édition du DSM réorganise les troubles de santé mentale apportant ainsi des
changements aux criteres de diagnostic.

L'Association Américaine de Psychiatrie et 'OMS™ ont mené en concertation des modifications afin
de réduire les divergences entre le DSM et la CIM. Le DSM-IV introduit le syndrome d'Asperger qui
siege au coté du «trouble autistique» dans la catégorie des troubles envahissants du développement.

La CIM-10, en 1993, remplace la rubrique « psychoses spécifiques de I'enfance » par les TED et
reconnait également le syndrome d'Asperger au cb6té de « l'autisme infantile ».Plus tard, en 2013,
le DSM-5 a créé une nouvelle catégorisation du Trouble du Spectre de I’Autisme en excluant le trouble
désintégratif de I'enfance et le syndrome de Rett et en regroupant le syndrome d'Asperger, I'autisme,

le trouble envahissant du développement non spécifié dans la définition du TSA.

DSM-IV DSM-5

TSA

Autisme (Trouble
autistique)
Syndrome d’Asperger
Trouble désintégratif de
I'enfance
TED non spécifié

Autisme
(Trouble
Autistique)

Syndrome
d’Asperger

Trouble
désintégratif
de I’enfance

Syndrome

de Rett Syndrome

de Rett

Trouble de la
Communication
sociale
(Programmatique)

TED
non spécifié

Figure n°1 : Comparaison entre le DSM-IV et le DSM-5

10 DSM : Diagnostic and StatisticalManual of Mental Disorders - Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
11 OMS : Organisation mondiale de la Santé
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DEFINITION DU TROUBLE DU SPECTRE DE
LAUTISME

Le Trouble du Spectre de I'’Autisme (TSA) est défini selon le DSM-5 comme
étant un trouble neuro-développemental caractérisé par la présence de
deux composantes (Dyade autistique) comme illustré dans le schéma ci-
apres :

Trouble des interactions Comportements et
et de la communication intéréts répétitifs et
sociale stéréotypeés

Bien que les symptémes de ce trouble soient présents lors de la petite enfance, il est possible qu'ils
n‘affectent le fonctionnement que plus tard au cours du développement, lorsque la demande sociale
excéde les capacités de la personne (par exemple : début de la scolarité ou a |'adolescence)?.

La symptomatologie du Trouble du Spectre de I’Autisme est largement hétérogéne. De ce
fait, l'intensité de chacun des symptomes autistiques peut varier de légére a sévere d'un
sujet a I'autre. Cette hétérogénéité des phénotypes est a I'origine du concept de « Spectre »
avec une prédominance de la difficulté d’'un domaine par rapport a un autre (communication,

stéréotypies).

Ainsi, les capacités et les déficits de chacun peuvent se situer n‘importe ou sur le spectre et
nécessitent un soutien dans certains cas trés important.

Il. FACTEURS DE RISQUE
DU TROUBLE DU
SPECTRE DE LAUTISME

12 APA, 2013
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e Trouble du Spectre de I'Autisme représente un trouble dont I'origine est encore mal connue,
mais il semble y avoir consensus pour admettre la multiplicité de ses causes et son origine
génétique a été prouvée' 5. Par ailleurs, I'influence des facteurs environnementaux demeure
encore insuffisamment étudiée. La prédisposition génétique serait a la base de modifications
neurobiologiques du cerveau autistique, de facon spontanée ou suite a I'exposition de certains facteurs
de I'environnement. Les recherches se poursuivent actuellement pour déterminer |'existence et les

causes des particularités qui pourraient expliquer I'apparition du Trouble du Spectre de I'Autisme.

Facteurs de risque associés a la survenue du TSA

Facteurs favorisants

Facteur§ lies Des chercheurs ont trouvé des anomalies du sillon temporal supérieur, une région impliquée
aux spheres du dans la perception sociale™. Le cervelet de certains enfants ayant un TSA serait moins
cerveau développé, ce qui pourrait expliquer les déficits moteurs et cognitifs. D'autres études

auraient démontré que le cerveau des enfants ayant un TSA aurait un volume plus grand.

Sexe ratio :
Le TSA est plus fréquent chez les garcons que chez les filles avec un ratiode 4 a 5 /1.

Le TSA peut étre associé a des syndromes génétiques connus comme le syndrome de I'X
fragile'"®", le syndrome de Rett, la sclérose tubéreuse de Bourneville? ou le syndrome de
Prader-Wili?".
L'association entre TSA et trisomie 21 n’a pas été mise en évidence?
Antécédents familiaux :
SRS Selon la Haute Autorité de la Santé en France (HAS) (2010) :
génétiques - «L'héritabilité», probabilité pour que le TSA soit transmis héréditairement par les facteurs
génétiques est estimée a 50%%2. Le TSA est plus présent chez les jumeaux monozygotes (70-
90%) que chez les jumeaux hétérozygotes (0-14%).
- Le risque d'avoir un nouvel enfant avec TSA est de 4% si le 1°" est un garcon et 7% si c’est une
fille.
- Dans la fratrie, la probabilité qu’un enfant atteint de TSA était de 22,3% lorsqu’il a un frére ou
une sceur avec TSA%, et de 30% si deux enfants d'une méme famille ont ce diagnostic. Si 2
enfants ont le TSA, un 3®™ présente un risque de 25 a 30% d'étre porteur du trouble?.

13 Miles, 2011

14 Disruptive CHD8 mutations define a subtype of autism early in development 2014 Jul 17; 158(2):263-276.
doi: 10.1016/j.cell.2014.06.017

15 Catherine Lord and al, Lancet 2018 Autism spectrum disorder
16 Bertaehoz,Andres, Barthélémy, Massion et Rogé,2003)

17 Kaufmann WE, Cortell R, Kau AS, Bukelis |, Tierney E, Gray RM, et al. Autism spectrum disorder in fragile X syndrome:
communication, social interaction, and specific behaviors. Am J Med Genet A 2004;129A(3):225-34.

18 Hatton DD, Sideris J, Skinner M, Mankowski J, Bailey DB, Roberts J, et al. Autistic behavior in children with fragile X syndrome:
prevalence, stability, and the impact of FMRP. Am J Med Genet A 2006;140A(17):1804-13.

19 Hagerman RJ, Harris SW. Autism profiles of males with fragile X syndrome. Am J Ment Retard 2008;113(6):427-38.
20 Wong V. Study of the relationship between tuberous sclerosis complex and autistic disorder. J Child Neurol 2006;21(3):199-204.

21 Veltman MWM, Craig EE, Bolton PF. Autism spectrum disorders in Prader-Willi and Angelman syndromes: a systematic review.
Psychiatr Genet 2005;15(4):243-54.

22 Fombonne E. Epidemiology of autistic disorder and other pervasive developmental disorders. J Clin Psychiatry 2005;66(Supp! 10):3-8
23 Lichtenstein et al. 2010

24 Grenborg TK, Schendel DE, Parner ET. Recurrence of autism spectrum disorders in full- and half-siblings and trends over time:
A population-based cohort study. JAMA Pediatr 2013;167(10):947-53.

25 Gillis et Rouleau,2011

26 zonoff S, Young GS, Carter A et coll. Recurrence risk for autism spectrum disorders: Baby Siblings Research Consortium Study.
Pediatrics 2011;128(3):e488-95.

27 Sandin S, Lichtenstein P, Kuja-Halkola R, Larsson H, Hultman CM, Reichenberg A. The familial risk of autism. JAMA
2014;311(17):1770-7.
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Facteurs favorisants

Facteurs prénataux :

- Age des parents : Un &ge avancé des parents a la naissance serait associé a la survenue
du TSA%2,

- Le risque est de 2,5 fois si I'age paternel est supérieur ou égal a 50 ans ;

- Le risque si grossesses tres rapprochées « moins de 12 mois » %;

- 1,5 fois en cas d’obésité ;

- 1,48 fois si diabéte lors de la grossesse ;

- 1,7 fois si maladie auto-immune chez un membre de la famille ;

- Un épisode d'hypertension lors de la grossesse ;

- Episodes d’hémorragie lors de la grossesse.

Fact Facteurs périnataux ayant été associés a un diagnostic de TSA chez I'enfant incluent :
acteurs

prénataux, - Un accouchement par césarienne ;
périnataux et - Une naissance prématurée (moins de 36 semaines) ;
postnataux - Un accouchement induit;
- Un accouchement spontané ;
- Une présentation du bébé par le siege ;
- Une hypoxie néonatale, avec score d'Apgar inférieur a 7 et recours a la ventilation ou
oxygénothérapie ;
- Exposition a certains médicaments durant la grossesse tels le Valproate de sodium®'.

N .B La supplémentation en acide folique durant la période pré-conceptionnelle pourrait jouer un réle protecteur.
Facteurs postnataux ou néonataux :*

Les facteurs de risque retrouvés significativement associés au TSA sont :
- Les infections postnatales ;

- Un petit poids de naissance ;

- Une hémorragie a la suite de 'accouchement.

Facteurs Les facteurs environnementaux sous-entendent généralement les produits chimiques ou
environnemen- les polluants auxquels une personne a été exposée.

taux De facon générale, la plupart des recherches sur les facteurs de risque environnementaux
comprennent des études épidémiologiques mais ces études ne démontrent pas de liens de
cause a effet.

Les facteurs environnementaux sont également souvent difficiles a mesurer.
Ex : Pollution de I'air (Mercure, Aluminium, plomb, arsenic...) *.

28 C M Hultman, S Sandin, S Z Levine, P Lichtenstein &. A ReichenbergMolecular Psychiatry volume 16, pages1203-1212,2011
Advancing paternal age and risk of autism: new evidence from a population-based study and a meta-analysis of epidemiological
studies

29 Wu S, Wu F, Ding Y, Hou J, Bi J, Zhang Z. Advanced parental age and autism risk in children: A systematic review and me-
ta-analysis. Acta PsychiatrScand 2017;135(1):29-41

30 Conde-Agudelo A, Rosas-Bermudez A, Norton MH. Birth spacing and risk of autism and other neurodevelopmental disabilities:
A systematic review. Pediatrics 2016;137(5):pii:e20153482.

31 Mandy W, Lai MC. Annual research review: The role of the environment in the developmental psychopathology of autism spec-
trum condition. J Child Psychol Psychiatry 2016;57(3):271-92.

32 Modabbernia A, Velthorst E, Reichenberg A. Environmental risk factors for autism: An evidence-based review of systematic
reviews and meta-analyses. Mol Autism 2017;8:13.

33 Newschaffer CJ, Croen LA, Daniels J, Giarelli E, Grether JK, Levy SE, et al. The epidemiology of autism spectrum disorders.
Annu Rev Public Health 2007;28:235-58.
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Facteurs de risque non démontrés :

e Vaccination et TSA : Cette hypothese trouve son origine dans le fait que les symptdmes du TSA se
révelent a la méme période de vaccination entre 12 et 18 mois, dge ou le déficit en communication
et interactions sociales devient visible et durant lequel le TSA est habituellement diagnostiqué.
Jusqu'a présent, il n'y a aucune preuve scientifique concluante que toute matiere employée pour
effectuer ou préserver les vaccins a un réle quelconque dans le développement du TSA 34, 3536 37,

e |a théorie de mére réfrigérateur : durant de longues années, l'autisme a été considéré comme
un trouble affectif, et non comme un trouble neurologique, que les psychanalystes essayaient de
soigner. Les enfants seraient victimes de déficit de relations affectives de par leurs meres surtout,
ce qui a entrainé par conséquence un repli sur soi pour se retirer d'un monde bien trop dur pour eux.
Cette théorie a été rejetée par la suite. Néanmoins, elle a fait culpabiliser durant de longues années
les parents et leur a créé beaucoup de mal®.

e | es écrans et autisme «autisme virtuel» : la surexposition des enfants aux écrans est de plus
en plus incriminée dans la génération du TSA ; information largement relayée par les médias qui
rapportent des symptdémes trés semblables au Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) chez de
trés jeunes enfants stimulés principalement par les écrans. Ces symptoémes combinant a la fois
un retard de communication qui devient évident a partir de 2-3 ans, un intérét devenant exclusif,
une agitation, des troubles du comportement et une instabilité d'attention, ce qui est susceptible
de provoquer des confusions de diagnostic en particulier avec le TSA. Cependant, ces symptdmes
a l'inverse de ceux relatifs au TSA peuvent disparaitre une fois I'arrét ou la diminution de la durée
d’exposition aux écrans.

34 Wilson K, Mills E, Ross C, McGowan J, Jadad A. Association of autistic spectrum disorder and the measles, mumps, and rubel-
la vaccine: a systematic review of current epidemiological evidence. Arch PediatrAdolesc Med 2003;157(7):628-34.

35 Demicheli V, Jefferson T, Rivetti A, Price D. Vaccines for measles, mumps and rubella in children (review). Cochrane Database
Syst Rev 2005;Issue 4.

36 Fombonne E, Zakarian R, Bennett A, Meng L, MclLean-Heywood D. Pervasive developmental disorders in Montreal, Quebec,
Canada: prevalence and links with immunizations. Pediatrics 2006;118(1):e139-e150.

37 Luke E Taylor , Amy L Swerdfeger, Guy D Eslick .Vaccines are not associated with autism: an evidence-based meta-analysis of
case-control and cohort studies.Vaccine 2014 Jun 17;32(29):3623-9. doi: 10.1016/].vaccine.2014.04.085

38 Bettelheim B. La Forteresse vide : I'autisme infantile et la naissance du soi. Paris : Gallimard; 1967.
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leur enfant et a lancer I'alerte aupres des professionnels. Il est primordial de signaler I'importance

de ne pas sous-estimer leurs inquiétudes, de les prendre en compte pour initier rapidement
le dépistage, réduire les délais de diagnostic et par conséquent démarrer la prise en charge et
I'accompagnement.

‘ es parents sont souvent les premiers acteurs a repérer les signes d'un développement anormal de

Les professionnels de la petite enfance doivent étre en mesure de repérer des signes inhabituels
notamment des comportements restreints et répétitifs ou ceux relatifs au domaine des interactions
sociales et d'orienter I'enfant et ses parents vers les professionnels de la santé habilités a réaliser les
examens appropriés.

LES SIGNES D’ALERTE POUVANT EVOQUER LE TSA

De facon générale, devant toute inquiétude des parents ou de proches d'un enfant, quel que soit son
age, présentant un retard ou une régression du développement, tout professionnel de la santé devrait

s'alerter quant a la possibilité de la présence du TSA.
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es professionnels de premiere ligne (médecins généralistes, pédiatres, professionnels de la petite

enfance) ont un réle essentiel dans le dépistage. lls devraient étre en mesure de reconnaitre et

de comprendre les différentes manifestations du TSA, bien qu'elles puissent varier en fonction du
niveau de développement et des capacités langagieres et cognitives de |'enfant.

Il est important lors de chaque contact avec une structure sanitaire que les professionnels de la santé
cotoyant les enfants (p.ex : médecin, ou infirmier lors d'une séance de vaccination, ...) puissent étre
attentifs a tout symptéme d’'un développement atypique dont les signes d'alerte du TSA.

Par ailleurs, une recherche des signes d'alerte devrait étre envisagée pour :

- Tout enfant présentant des troubles du neuro-développement dans un contexte d'anomalie
génétique ou chromosomique connue habituellement associée au TSA ;

- Lafratrie d’enfant avec TSA, dés la fin de la premiére année ;

- Les enfants a risque (petit poids de naissance, prématurité, souffrance néonatale et parents
avec un age avance).

Outils de dépistage recommandeés :

Ces outils constituent la premiere étape pour identifier les enfants a risque de présenter un TSA. La
démarche de dépistage recommande I'utilisation des moyens suivants :

- M-CHAT-R: Modified Checklist for Autismin Toddlers®® (Annexe n°1), il s'agitd'un questionnaire
adressé aux parents, indiqué pour les enfants de 16 a 30 mois, il contient 20 items et disponible
gratuitement en plusieurs langues.

En cas de résultats confirmant un risque de TSA, il peut s'appuyer sur la passation, par un
entretien structuré plus précis avec les parents au moyen du questionnaire de suivi M-CHAT-
R/F réalisé par les professionnels de santé (pédiatres, psychiatres, médecins généralistes
formés).

- SCQ : Social communication questionnaire, il est mis au point a partir de I’Autism Diagnostic
Interview  (ADI-R) et concu pour précéder [I'utilisation de [I'ADI-R, indiqué
pour les enfants de 4 ans et plus, présentant un &ge mental d'au moins
2 ans.l comprend 2 versions avec 40 items : Version « vie entiere »
qui évalue I'histoire du développement de |'enfant depuis sa naissance) et Version «
comportement actuel » qui se concentre sur les 3 derniers mois de la vie. Il a une durée de
passation de 10 minutes.

[l évalue trois grands domaines fonctionnels :

e Domaine des relations sociales ;
e Domaine de la communication ;
e Domaine des comportements restreints, stéréotypés et répétitifs.*

- ASSQ (Autism Spectrum Screening Questionnaire), AQ (Autism-spectrum Quotient) et SRS-
2 (Social ResponsivenessScale) sont indiqués chez I'enfant et I'adolescent sans trouble du

développement intellectuel associé.

Le dépistage peut étre réalisé par les professionnels de la petite enfance (éducateurs et enseignants),
les professionnels de santé (pédiatres, médecins généralistes, médecins de santé scolaire, infirmiers,
orthophonistes, psychomotriciens, ORL,...).

39 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton2009téléchargeable a partir du site suivant www.mchatscreen.com.
40 SCQ;Rutter, Bailey et Lord, 2003
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Silerisque de TSA est confirmé lors du dépistage, il est recommandé d’orienterimmédiatement
I'’enfant vers une consultation a visée diagnostique.

En I'attente de cette consultation ainsi que les résultats du diagnostic, il est recommandé de
prescrire les premiers bilans et de mettre en place des interventions précoces et un projet
individualisé d’interventions.

Dépistage par Questionnaire M-CHAT-R
et Questionnaire pédiatre CHAT entre 18 mois - 24 mois

(Médecin généraliste/ Infirmier/ pédiatre)

A 4

Risque moyen

Test de suivi M_CHAT-R/F

A 4

Risque faible

Score > 2 Score <2

Diagnostic (Pedopsy/psy)
et évaluation multidisciplinaire
(Orthophoniste/ Psychomotricien/
Ergotherapeute).

Surveillance
médicale réguliére

Prise en charge

Figure : Algorithme de la démarche du dépistage du Trouble du Spectre de I'Autisme
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e cerveau du jeune enfant entre 2 et 5 ans est caractérisé par des phénomeénes de plasticité
cérébrale et de compensation adaptative qui sont les gages de récupération de déficits pouvant
affecter le ou les domaines relevant du sensoriel, moteur, comportemental et de la communication.

L'intervention précoce consiste en un ensemble de pratiques qui visent a couvrir la plupart des
situations d'apprentissage et milieux de vie et s’applique sur la majorité du temps de veille de I'enfant.
Le principe étant de cibler une large variété de compétences plutdt que I'apprentissage d'une seule
aptitude se traduisant ainsi par la réalisation de programmes combinant plusieurs méthodes entrainant
la modification de I'ensemble des activités de la vie quotidienne.

Il est a noter que les interventions précoces ayant témoigné de leur efficacité, comme cela a été
également recommandé sont :

- Les interventions fondées sur I'analyse appliquée du comportement dite ABA ;

- Lemodele de Denver et 'ESDM (Early Start Denver Model) met l'interaction et les relations avec
I'enfant au centre de I'intervention, afin d'inciter I'enfant a développer un lien social grace a des
interactions sociales positives entre adultes et enfants, des relations ludiques, chaleureuses
et affectueuses. S'ajoute a cela, le jeu sous toutes ses formes : physique, sociale, symbolique
et autonome. Ce modele puise son application de I'hypothése présente de Dawson selon
laquelle, I'enfant avec TSA souffre d'un déficit de la motivation sociale ; de ce fait, il est en
manque d’'occasions d'apprentissage. Ainsi, ¢'est dans cette perspective que I'ESDM propose
de nombreuses activités simpliquant les relations sociales ;

- Le programme « Traitement et éducation pour enfants avec TSA ou handicap de la
communication » dit TEACCH.

De nombreuses études ont montré que des interventions précoces efficaces et un accompagnement
spécifique et adapté avant I'dge de 4 ans peuvent aider les enfants ayant des signes de TSA a
développer leur potentiel (augmenter le Ql), a développer I'autonomie et a améliorer leur qualité de
vie 4142434445 Néanmoins, pour que ces interventions soient suivies d'effets positifs, elles requiérent
la présence des caractéristiques indispensables suivantes :

- Laprécocité : si possible avant 4 ans, pour les enfants avec diagnostic de TSA ou pour lesquels
le TSA est suspecté ou en attente de diagnostic ;

- Lintensité de l'intervention : stimulations quotidiennes, fréquentes et réguliéres visant le
développement de routines et des stratégies d'apprentissage. Les premiéres études de Lovass
préconisent 40h /semaine, cependant selon plusieurs études, il n‘existe pas de relation entre
I'intensité et les gains obtenus*. La HAS recommande une durée d’au moins de 25 heures
d'interventions/semaine réalisées par des intervenants formés, ou, lorsque les parents le
souhaitent, d'au moins 20 heures/semaine par des intervenants formés auxquelles s'ajoutent
au moins 5 heures/semaine d'interventions effectuées par les parents eux-mémes, apres
avoir bénéficié d'une formation qui leur permettra d'assurer la cohérence des interventions
au domicile). Il est a signaler que ces durées doivent respecter les rythmes physiologiques
du sommeil en fonction de I'dge et comprennent les temps de scolarisation avec une
accompagnatrice

- Limplication des parents autour d'une équipe multidisciplinaire pour favoriser la généralisation

41 Rogers et Dawson, 2010

42 |s Earlier Better? The Relationship between Age When Starting Early Intervention and Outcomes for Children with Autism
Spectrum Disorder: A Selective ReviewAutism Research and Treatment Volume 2020, Article ID 7605876, 17 pages https://doi.
org/10.1155/2020/7605876

43 Efficacy of early interventions for infants and young children with, and at risk for, autism spectrum disorders Rebecca J.
Landaa,b a Center for Autism and Related Disorders, Kennedy Krieger Institute, Baltimore, MD, USA; b Psychiatry and Behavioral
Sciences, The Johns Hopkins University School of Medicine, Baltimore, MD, USA

44 Estes et al. 2015 6-year-old children with autism spectrum disorder. Journal of the American Academy of Child and Adolescent
Psychiatry, 54(7), 580-587. doi:10.1016/j.jaac.2015.04.005.

45 Reichow et al. 2012. Early intensive behavioral intervention (EIBI) for young children with autism spectrum disorders (ASD).
Cochrane Database Systematic Reviews, 10, CD009260. doi:10.1002/14651858.CD009260.

46 Reed et al.2007
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et le prolongement des situations et ce a travers le partage de connaissances et de savoir-faire,
la compréhension du fonctionnement de I'enfant, les objectifs des interventions, I'organisation
commune du temps et de I'espace et dont la finalité est de contribuer a I'amélioration de la
qualité de vie de la famille ;

- La personnalisation des activités : elles sont définies en fonction de |'évaluation initiale et

continue du développement et du comportement de I'enfant et en prenant en considération le
développement typique dans les différents domaines.*’
Il est a rappeler que ces interventions précoces suscitent I'apprentissage incident réalisé
dans I'environnement naturel de I'enfant qui fournit un cadre de travail favorable pour le
développement de la généralisation des acquis. Parmi les techniques d’enseignement, la
stratégie des routines permettant ainsi d’enseigner des compétences liées les unes aux autres,
ce qui permet d'enseigner de facon naturelle la motivation a réaliser des activités et réagir de
maniere appropriée aux multiples stimuli sociaux.

- Lorganisation de ces activités avec une structuration de |'environnement (espace, temps,
environnement sonore, etc.) adapté aux particularités de I'enfant.

[l 'est a signaler que ces approches seront développées dans la partie consacrée aux interventions a
mettre en place aupres de personnes avec TSA.

Diagnostic précoce

Intervention précoce

Modification de la trajectoire
développementale de
I'enfant

Amélioration de
I'autonomie

VI. DIAGNOSTIC
DU TSA

47 Rogé,in Tardif,2010
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esrecommandations internationales préconisent une approche d'équipe (médecins, psychologues,

orthophonistes et psychomotriciens...) pour le diagnostic du TSA*. Le diagnostic est clinique. |l

n'existe pas d'examens biologiques ou radiologiques pour poser le diagnostic du TSA. Ce dernier
repose sur I'anamneése, sur I'histoire compléte du développement, d'une série d'observations, d'une
évaluation directe et de la recherche des signes cliniques survenant au cours du développement de
I'enfant répondant aux critéres du DSM-b.

Les objectifs de I'établissement du diagnostic sont les suivants :
1. Poser un diagnostic de TSA ;
2. Ecarter les diagnostics différentiels ;

3. Déterminer le degré global de fonctionnement adaptatif de I'enfant y compris ses points de
forces, ses difficultés identifiées et les comorbidités associées.

N.B : Dans les cas ambigus (présence de quelques signes autistiques chez un enfant de moins de deux ans),
on peut poser un diagnostic provisoire, mais I'enfant doit étre suivi de pres et orienté vers une évaluation plus
approfondie et prévoir de poser un diagnostic plus tard. Une prise en charge précoce devrait étre démarrée.

Démarche diagnostique :

Anamnese

- Information sur le déroulement de la grossesse, la prise éventuelle de médicament tel le
valproate de sodium, les conditions de l'accouchement, les éventuels antécédents de
souffrance néonatale, unretard de croissance intra-utérine, une prématurité, une consanguinité,
des antécédents familiaux et génétiques...

- Anamnese développementale détaillée (date et motifs des premiéres préoccupations des
parents), histoire du développementy compris les étapes de |'acquisition et du développement
cognitif, de la motricité, du langage, des interactions sociales, la présence des intéréts
spécifiques, du comportement, avec la possibilité de se référer aux vidéos familiales, car
certains comportements sont moins fréguemment observés lors de la consultation a visée
diagnostique.

- Les habitudes de vie, notamment le sommeil et les habitudes alimentaires (certains troubles
de I'alimentation ou troubles des conduites alimentaires (Pica)) ;

- Consultation du carnet de santé de I'enfant dans le but de s'assurer si :

e Des hospitalisations antérieures ont eu lieu, leurs motifs... ;

e Des examens médicaux ont été réalisés, leurs motifs et les traitements médicaux prescrits
(actuels et antérieurs) ;

® Des consultations faites par des spécialistes : neuropédiatres, ORL psychologues,...

48 HAS 2018, NICE 2013
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L'examen physique

L'examen physique permet d'évaluer I'existence de comorbidités et d'aiguiller la prise en charge. Il
comprend les éléments suivants :

- Taille et poids ;

- Périmetre cranien ;

- Recherche de certaines anomalies neuro-cutanées détectées a l'aide de la lampe de Wood
(taches hypo-pigmentées et angio-fibromes) suspectant une sclérose tubéreuse ou une
maladie de Von Recklinghausen;

- Examen neurologique ;

- Evaluation des anomalies congénitales et traits dysmorphiques (p. ex. : grosses oreilles ou
oreilles décollees) ;

- Evaluation auditive et visuelle et orientation vers un ORL (Potentiel évoqué auditif) ou un
ophtalmologue, si besoin ;

En cas d'indication, il est envisageable d'effectuer des tests biologiques ou d'autres explorations, vy
compris les suivantes :

- Electroencéphalogramme (en cas de convulsions) ;

- Imagerie par résonance magnétique (en cas de microcéphalie, de convulsions, en cas d’examen
neurologique anormal) ;

- Tests métaboliques ;

- Bilan génétique.

Le diagnostic repose sur les critéres diagnostiques du DSM-5

Le diagnostic repose sur I'observation de I'enfant tout en prétant une attention particuliére aux criteres
diagnostiques relatifs aux capacités de communication, des interactions sociales caractéristiques du
Trouble du Spectre de I'Autisme tel énoncé au DSM-5 :

A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des contextes
variés. Ceux-ci peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours de la période actuelle,
soit dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :

1.Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle allant, par exemple, d’anomalies de I'approche
sociale et d'une incapacité a la conversation bidirectionnelle normale, a des difficultés a partager
les intéréts, les émotions et les affects, jusqu’a une incapacité d'initier des interactions sociales
ou d'y répondre.

2 .Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des interactions
sociales, allant, par exemple, d'une intégration défectueuse entre la communication verbale et
non verbale, a des anomalies du contact visuel et du langage du corps, a des déficits dans la
compréhension et |I'utilisation des gestes, jusqu’a une absence totale d'expressions faciales et
de communication non verbale.

3.Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations, allant, par
exemple, de difficultés a ajuster le comportement a des contextes sociaux variés, a des
difficultés a partager des jeux imaginatifs ou a se faire des amis, jusqu’a I'absence d'intérét
pour les pairs.

B. Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités, comme en
témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle soit
dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :

1. Caractére stéréotypé ou répétitif des mouvements, de I'utilisation des objets ou du langage
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(p. ex. : stéréotypies motrices simples, activités d'alignement des jouets ou de rotation des objets,
écholalie, phrases idiosyncrasiques).

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible a des routines ou a des modes
comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés (p. ex. : détresse extréme provoquée
par des changements mineurs, difficulté a gérer les transitions, modes de pensée rigides,
ritualisation des formules de salutation, nécessité de prendre le méme chemin ou de manger
les mémes aliments tous les jours).

3. Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans leur but
(p. ex. : attachement a des objets insolites ou préoccupations a propos de ce type d’'objets,
INtéréts excessivement circonscrits ou persévérants).

Spécifier la sévérité actuelle : La sévérité repose sur l'importance des déficits de la
communication sociale et des modes comportementaux restreints et répétitifs.(tableau 1)

4. Hyper ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérét inhabituel pour les aspects
sensoriels de I'environnement (p. ex. : indifférence apparente a la douleur ou a la température,
réactions négatives a des sons ou a des textures spécifiques, actions de flairer ou de toucher
excessivement les objets, fascination visuelle pour les lumiéres ou les mouvements).

C. Les symptémes doivent étre présents dés les étapes précoces développement (mais ils ne
sont pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales n’excedent
les capacités limitées de la personne, ou ils peuvent étre masqués plus tard dans la vie par des
stratégies apprises).

D. Les symptdmes occasionnent un retentissement cliniguement significatif en termes de
fonctionnement actuel social, scolaire/professionnel ou dans d'autres domaines importants.

E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel (trouble du développement
intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience intellectuelle et le Trouble du
Spectre de I'Autisme sont fréquemment associés. Pour permettre un diagnostic de comorbidité
entre un Trouble du Spectre de I’Autisme et un handicap intellectuel, I'altération de la communication
sociale doit étre supérieure a ce qui serait attendue pour le niveau de développement général.

N.B :

Les sujets ayant, selon le DSM-IV, un diagnostic bien établi du trouble autistique, de syndrome
d'Asperger ou de trouble envahissant du développement non spécifié doivent recevoir un diagnostic
de Trouble du Spectre de I'Autisme. Chez les sujets ayant des déficits marqués de la communication
sociale mais qui ne répondent pas aux autres criteres du trouble autistique, I'existence d'un trouble de la
communication sociale (pragmatique) doit étre considérée. Spécifier si avec ou sans déficit intellectuel
associé avec ou sans altération du langage associée a une pathologie médicale ou génétique connue
ou a un facteur environnemental (Note de codage : Utiliser un code additionnel pour identifier la
pathologie associée.) Associé a un autre trouble développemental, mental ou comportemental (Note
de codage : Utiliser un ou des codes additionnels pour identifier les troubles développementaux,
mentaux et comportementaux associés.).

La détermination du niveau de sévérité :

Lasévérité dans I'autisme est définie par le niveau de soutien nécessaire surles 2 plans : communication
sociale et intéréts restreints, répétitifs.
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. o . . Comportements restreints,
Niveau de séveérité Communication sociale i
répetitifs

Niveau 3 Déficits graves des compétences de communication Comportement inflexible, difficulté

i ) . verbale et non verbale responsables d'un extréme a faire face au changement,
« Nécessitant une aide  rgtentissement sévere sur le fonctionnement ; ou autres comportements restreints
tres importante » limitation trés sévére de la capacité d'initier des ou répétitifs interférant de fagon

relations, et réponse minime aux initiatives sociales marquée avec le fonctionnement
émanant d’autrui. Par exemple, un sujet n’utilisant dans I'ensemble des domaines.

que quelques mots intelligibles et qui initie rarement Détresse importante/ difficulté a

ou de fagon inhabituelle les interactions, surtout faire varier I'objet de I'attention ou de
pour répondre a des besoins, et qui ne répond qu'a  l'action.

des approches sociales trés directes.

Niveau 2 Déficits marqués des compétences de Manque de flexibilité du
, . . communication verbale et non verbale ; comportement, difficulté a tolérer
«Neécessitant une aide | oiontissement social apparent en dépit des aides  le changement ou d’autres
importante » apportées ; capacité limitée a initier des relations et comportements restreints/
réponse réduite ou anormale aux initiatives sociales répétitifs sont assez fréquents pour
émanant d’autrui. Par exemple, un sujet utilisant des étre évidents pour I'observateur
phrases simples, dont les interactions sont limitées  non averti et retentir sur le
a des intéréts spécifiques et restreints et quiaune  fonctionnement dans une variété
communication non verbale nettement bizarre. de contextes. Détresse importante/
difficulté a faire varier |'objet de
I'attention ou de I'action.

Niveau 1 Sans aide, les déficits de la communication sociale  Le manque de flexibilité du
, . sont source d'un retentissement fonctionnel comportement a un retentissement
« N'e(_:essr[ant observable. Difficulté a initier les relations sociales  significatif sur le fonctionnement
de l'aide » et exemples manifestes de réponses atypiques dans un ou plusieurs contextes.
ou inefficaces en réponse aux initiatives sociales Difficulté a passer d'une activité a
émanant d"autrui. Peut sembler avoir peu d'intérét I'autre. Des problemes d'organisation

pour les interactions sociales. Par exemple, un sujet ou de planification génent le
capable de s'exprimer par des phrases complétes,  développement de I'autonomie.
qui engage la conversation mais qui ne parvient

pas a avoir des échanges sociaux réciproques

et dont les tentatives pour se faire des amis sont

généralement étranges et inefficaces.

Selon le DSM-5, un diagnostic de TSA peut étre établi en présence de :

Cinq critéeres, soit I'ensemble des critéres du domaine de la communication et des interactions

sociales (Critere A) et deux des quatre criteres du domaine des comportements, activités et
intéréts restreints et répétitifs (Critere B) et les Critéres C, D et E.

Il est a signaler que parfois les criteres DSM seuls ne suffisent pas pour poser le diagnostic de TSA et

déterminer le niveau de fonctionnement (apprécier les ressources) de la personne, d'ou la nécessité
de compléter par certains outils diagnostiques.
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Outils diagnostiques propres au Trouble du Spectre de I’Autisme :

En cas de doute diagnostique, le recours aux outils se fait pour compléter le processus diagnostique
et éclairer le jugement clinique. Ces outils diagnostiques sont multiples, les plus fréquemment utilisés
sont :

ADI-R : « Autism Diagnostic Interview-Revised »*°. Concu pour étre utilisé
conjointement avec |'Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) =z ADI-R

pour des enfants a partir de 3 ans avec un dge développemental d’au MOINS .

. ety Entretien pour le Diagnostic
18 mois. somsieena de I'Autisme
C'est un entretien semi-structuré de 93 questions de 2 a 3 heures mené
avec les parents ou toute autre personne proche de I'enfant. Cet outil permet
de chercher les premiéres manifestations du trouble et leur évolution lors
la petite enfance.

Veruon Bt

Il évalue 5 grands domaines fonctionnels :

- Développement du langage et de la communication ;
- Développement social / jeu ;

- Comportement restreint / stéréotypie ;

- Les antécédents familiaux ;

- L'histoire développementale.

ADOS-2 : « I'’Autism Diagnostic Observation Schedule »*°. C'est une échelle d'observation effectuée
par les professionnels et indiquée a partir de 12 mois jusqu'a I'dge adulte, d'une durée de passation :
de 40 a 60 minutes, structurée impliquant un ensemble d'activités ludiques visant a faire émerger des
comportements relatifs a la communication, aux interactions sociales, a la créativité, a I'imagination
ainsi qu'aux comportements restreints et répétitifs.

Elle permet le diagnostic du TSA en référence au DSM et CIM 10. Le choix de cing modules déterminés
est en fonction du niveau de langage expressif ainsi que de I'age chronologique.

Elle se compose de cing modules :

- Le module Toddler, pour les tout-petits enfants agés de 12 a 30 mois dont le niveau de langage
ne dépasse pas les phrases rudimentaires ;

- Le module 1 est adapté aux enfants de plus de 31 mois qui n'utilisent pas le langage ou un
langage composeé de trois mots non écholaliques ;

- Le module 2 s'adresse a tous les ages pour des personnes qui utilisent quelques phrases, sans
utiliser le langage de maniere fluide ;

- Le module 3 est utilisé pour des enfants qui se servent encore de jouets et dont le langage est
fluide, généralement en deca de 16 ans ;

- Le module 4 est destiné aux adolescents et adultes ayant un langage fluide a partir de 16 ans ;

L'ADOS se compose également d'objets, de jouets, qui permettent a I'évaluateur de mettre en place
des tests comportant du matériel avec lequel I'enfant intéragit.

49 Lord et al 1994
50 Lord et al., 2012)
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C.A.R.S : « Childhood Autism Rating Scale » a été élaborée par I'équipe de Schopler®'?,
dans le cadre du programme TEACCH. C'est un instrument clinique standardisé trés utilisé dans la
démarche diagnostique afin d’identifier la sévérité du Trouble du Spectre de I'’Autisme. Cet outil est
approprié pour I'observation des enfants 4gés de 2 ans ou plus et pour mesurer leurs comportements
lors des interactions avec les parents et avec un professionnel.

[l regroupe 15 catégories :

- Relations sociales, imitation ;

- Réponses émotionnelles ;

- Utilisation du corps ;

- Utilisation des objets ;

- Adaptation au changement ;

- Réponses visuelles ;

- Réponses auditives ;

- Got-Odorat-Toucher (réponses et modes d’exploration) ;
- Peur-Anxiété ;

- Communication verbale et non verbale ;

- Niveau d'activité ;

- Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionnement ;
- Impression générale.®®

Particularités du diagnostic chez I'adulte :

Le diagnostic est plus difficile a réaliser, étant donné que plusieurs signes auront disparu
avec l'age. Par exemple : le pointage, les intéréts restreints.

La personne adulte avec TSA utiliserait de facon excessive ses facultés adaptatives, il en
résultera plusieurs autres symptomes, notamment le trouble du sommeil et le trouble
anxieux.

La personne adulte avec TSA se retrouve dans des situations sociales de retrait ou d’exclusion
a cause de comportements (et/ou réactions) jugés inadéquats. Ainsi, le diagnostic est en
général posé, lorsque la personne consulte pour d’autres troubles de santé mentale (trouble
anxieux/ syndrome dépressif ...).

51 https://comprendrelautisme.com/les-tests/lados-2/
52 Schopler, Daly et al 1988
53 https://comprendrelautisme.com/les-tests/la-cars/
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Les comorbidités :

Au moment de poser un diagnostic de TSA, il est important de rechercher d'autres troubles qui peuvent
coexister avec le TSA % comme le montre le tableau ci-dessous :

Troubles du développement

e Déficitintellectuel 40 - 80%%,®
e Trouble du langage 50 - 63%

e Trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) 59%"

e Retard de développement psychomoteur. 9-19%

Troubles psychiatriques

e Troubles anxieux 43 - 84%"®

e Dépression 2 - 30%%

e Troubles obsessionnels compulsifs 37%

e Troubles oppositionnels avec provocation 7%

e Autres troubles du comportement 3%
Schizophrénie et autres troubles psychotiques 0-35%

Probléemes neurologiques
e Epilepsie 5-49%
e Tics 8-10%

Diagnostic différentiel :

Les principaux diagnostics différentiels du TSA chez I'enfant sont®%¢" :

- Les troubles sensoriels (surdité et cécité) ;

- Les états de marasme ;

- Lestroubles delacommunicationincluantle trouble dulangage et le trouble de lacommunication
sociale ;

- La déficience intellectuelle ;

54 https://tel.archives-ouvertes.fr/tel-01139236/document

55 Prevalence ans characteristics of autism spectrum disorder among children aged 8 years- autism and developmenteldistrabili-
ties monitoring network, 11 sites, united states, 2012

56 Morbidity and mortality weekly report surveillance summaries (Washington, DC, 2002), 65 (13), 1-23

57 The coo-occurrence of autism and attention hyperactivity disorder in children what do we know?
Frontiers in human neuroscience, 8p. 268

58 Anxiety disorders in children and adolescents with autistic spectrum disorders; a meta-analysis.
Van steensel, F.J, Bogels, S.M and Perrin, S. (2011)

59 Association between autism spectrum disorders with or without intellectual distability and depression in young adulthood Rai,
D. Heuvelnan, H. Carpenter, P, and Mangrusson, C. (2018)
JAMAnetwork open e -181465

60 National Institute for Health and Care Excellence. Autism Spectrum Disorder in Under 19s: Recognition, Referral and Diagnosis
(Clinical guideline 128) London, UK: NICE, 2011 (updated December 2017). www.nice.org.uk/guidance/cg128

61 Whitehouse AJO, Evans K, Eapen V, Wray J. A National Guideline for the Assessment and Diagnosis of Autism Spectrum
Disorders in Australia. Brisbane, Australie: Autism Cooperative Research Centre (CRC), 2018.
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- Leretard global de développement ;

- Le trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) ;

- Le trouble de I'anxiété sociale (phobie sociale) ;

- Le trouble réactionnel de I'attachement ;

- Certaines formes d'épilepsie telles que le syndrome de Landau-Kleffner ;
- Le mutisme sélectif ;

- Le syndrome de Rett ;

- Le trouble obsessionnel compulsif (TOC) ;

- La schizophrénie a début précoce.

Communication des résultats de I’évaluation aux parents

- Un rapport d'évaluation devra systématiqguement leur étre rendu.

L'annonce du diagnostic

En médecine, I'annonce du diagnostic constitue une étape aussi importante que la démarche ayant
abouti a ce diagnostic, parfois méme, plus importante.

Il est essentiel de rappeler qu'il est préférable de ne pas se prononcer sur le pronostic, étant donné
que ce dernier est tributaire de plusieurs facteurs.

Emission de recommandations suite au diagnostic.
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1 Considérations générales :

Actuellement, aucun traitement médicamenteux n’existe contre le TSA. Néanmoins, on répertorie
de nombreuses options d’interventions disponibles pour aider a gérer et a minimiser la sévérité des
manifestations liées a ce trouble®.

La collaboration multidisciplinaire, exigée par la Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapées (CRPD, 2007) est considérée comme la pierre angulaire de I'accompagnement,
du jugement clinique et de la prise de décision dans de nombreux contextes d’'éducation, de santé et
de soins sociaux.

En effet, la collaboration multidisciplinaire s'avere essentielle car il est impossible qu'une seule
personne soit pleinement formée a toutes les compétences. En effet, afin que les personnes avec
TSA bénéficient d'une compréhension de leurs besoins et d'une réponse globale et intégrée de ces
derniers, il est nécessaire d'impliquer divers experts et de mutualiser leurs efforts conjoints. Les
objectifs attendus de ces interventions pluridisciplinaires sont de :

- Proposer a I'enfant/adolescent et a sa famille un cadre de coopération relationnel sécurisant ;

- Favoriser le développement de I'enfant/adolescent, et ce, dans les différents domaines
fonctionnels (communication, interactions sociales, sensoriel, moteur, cognitif, émotionnel et
comportemental) ainsi que sa participation sociale et scolaire, son autonomie, son indépendance,
ses apprentissages et ses compétences adaptatives, et ce, en se basant sur la Classification
Internationale du fonctionnement et du Handicap (CIF) (Annexe n°2);

- Améliorer les capacités cognitives et intellectuelles... ;

- Contribuer au bien-étre, et a améliorer la qualité de vie de I'enfant/adolescent et de sa famille.

L'atteinte des objectifs suscités exige différents types d'interventions, dont le choix se fait
notamment selon le degré de la sévérité du TSA, de la coexistence ou non de retard cognitif, du
niveau du langage oral et du développement psychomoteur.

Aussi, est-il essentiel d'impliquer l'enfant/adolescent et ses parents au projet personnalisé
d'intervention.Ce dernier doit faire I'objet d'une élaboration conjointe entre les parents et les
professionnels, afin d’aboutir a son appropriation par I'ensemble des intervenants.

Il est a souligner que chaque professionnel intervenant dans le projet personnalisé doit définir des
criteres concrets qui vont permettre d'évaluer le niveau d'atteinte des objectifs et de leur mise en
ceuvre et, au cas échéant les réajuster s'ils sont en dega des compétences de |'enfant/adolescent ou
s'ils sont trop ambitieux.

Bien que les domaines d'interventions spécifiques soient distincts, ces derniers sont intrinséquement
liés, en interaction et complémentaires. De ce fait, les interventions doivent étre mises en ceuvre de
facon cohérente par les différents intervenants.

A ce titre, il est important de distinguer la prise en charge médicale essentiellement basée sur la
rééducation, la prise en charge comportementale reposant sur I'analyse appliquée du comportement
et la prise en charge éducative pour les apprentissages scolaires (aménagements scolaires,
accompagnement par une AVS...).

Aussi, pour définir ou actualiser le projet personnalisé d'interventions, est-il recommandé de réaliser
I'évaluation au minimum une fois par an pour tout enfant/adolescent, suivie du partage d’observations
entre professionnels. Ce partage peut se faire selon différentes formes : réunions d'équipe, en
présentiel ou en visioconférence, échanges directs ou téléphoniques ou via des comptes-rendus écrits.

Afin d'assurer la continuité et la complémentarité ainsi que la coordination des interventions, il est
également préconisé de désigner un professionnel ou un bindbme au sein de I'équipe d'intervention, qui
peut étre en l'occurrence un psychologue, un pédopsychiatre, un orthophoniste, un psychomotricien. ..,
et ce, tout au long du parcours de vie de la personne avec TSA.

62 CDC, 2017
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2 Processus de prise en charge :

a. Les recommandations de bonnes pratiques :

Ces recommandations s'appliquent depuis I'identification des signes de développement inhabituel
(dépistage) jusqu’a la confirmation du diagnostic de TSA et la mise en place d'interventions appropriées.

Une intervention couvrant tous les domaines de compétences est recommandée. Elle sera fondée
sur une approche éducative, comportementale et développementale avec des mesures rééducatives
(orthophonie, psychomotricité, ergothérapie...).

Les personnes avec TSA et leur famille, pourront par exemple adopter, avec I'ensemble des
professionnels concernés et formés une approche d'intervention fondée sur l'analyse appliquée
du comportement dite ABA (Applied Behavior Analysis), qui actuellement fait partie des cing
Recommandations de Bonnes Pratiques®. Les programmes d'interventions a référence
développementale, tels que les programmes dits de Denver ou TEACCH ont eux aussi démontré leur
efficacité selon la HAS et la NICE.

L'analyse appliquée du comportement (ABA) se définit comme étant |'application de principes et lois
scientifiques afin de créer ou modifier des comportements qui revétent une importance sociale, dans
le but d'améliorer la qualité de vie de la personne®. Il est a noter que le comportement, en tant que
champ d’action de cette approche doit étre observable, mesurable et spécifique dans son énoncé.

Il est a signaler que des préalables s'imposent en tant que condition sine qua none pour la réussite
de I'intervention. Il s'agit entre autres du pairing qui constitue un moyen de créer un lien positif entre
la personne avec TSA et d'autres personnes, lieux ou activités, et ce, dans le but d'installer une
coopération et un lien de confiance.

Il est a préciser que le succes de I'’ABA dépend également de I'identification des préférences (tactile,
visuelle, auditive...) qui intéressent le plus I'enfant avec TSA et d'en souligner les renforcateurs
potentiels afin de s’'en servir pour la réussite des interventions (augmenter ou apprendre un
comportement adapté, diminuer un comportement inadapté).

Les techniques suivantes d'enseignement constituent le socle de I'ABA :

1. Les guidances : des aides supplémentaires utilisées pour inciter une réponse correcte dans
le but de minimiser les situations d'échec, de préserver la motivation de la personne et ainsi
d'accélérer le processus d'apprentissage ;

2. Le faconnement : permet, lorsqu’il existe déja, une ébauche d'un comportement, d'aider a
la création d'un autre comportement, plus « complexe ». Par exemple, cette procédure est
utilisée pour enseigner a un enfant a dire « balle » alors qu'il ne disait au début que « ba » ;

3. Lechainage: Il s'agit de découper un comportement complexe en une suite de comportements
faciles a enseigner ;

4. La généralisation : un comportement est généralisé, lorsqu'il peut apparaitre avec différentes
personnes, dans différents environnements, a différents moments ;

5. Le maintien : permet de consolider les compétences acquises a long terme.

Le modeéle de Denver [ESDM] est une approche qui intégre des concepts développementaux,
relationnels, comportementaux et d'apprentissage, afin de proposer une intervention particulierement
adaptée aux tres jeunes enfants, des I'age de 12 mois. En collaboration avec les parents®, 'ESDM vise
a relancer les processus de développement altéré chez I'enfant avec TSA. Il a pour objectif également
de stimuler intensivement |I'engagement social, I'imitation et la communication, et ce, sur la base
d'une évaluation trimestrielle du profil de développement de chaque enfant.

63 https://www.has-sante.fr/jcms/c_1224096/fr/autisme-a-has-et-l-anesm-recommandent-un-projet-personnalise-d-interventions-
pour-chaque-enfant)

64 http://aba-sd.info/?tag=definition
65 Rogers et al 2012
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L'ESDM représente I'une des approches validées par plusieurs études qui ont mis en avant une
amélioration du Quotient Intellectuel, du langage et du comportement adaptatif, des améliorations
significatives dans des domaines pivots tels : I'attention conjointe, la communication, la relation
affective et I'expression émotionnelle® .

L'ESDM partage les mémes principes théoriques d'apprentissage que I'ABA. Toutefois, il existe des
principes de base propres a la méthode Denver :

- La précocité, pour les enfants de 12 a 48 mois (lI'intervention par la méthode Denver peut
toutefois étre utilisée jusqu'a I'age maximal de 60 mois).

- Le jeu, central dans I'accompagnement: il met en place des activités ludiques courtes et
diversifiées, en lien avec les intéréts de I'enfant qui choisit lui-méme les activités en question.
L'intervenant essaie d'insérer, au sein du jeu de I'enfant, un apprentissage de compétences
préalablement identifiées. Le jeu est rythmé par une serie de tours de réles entre I'intervenant
et I'enfant avec TSA, offrant a ce dernier I'occasion de développer ses capacités sociales et de
communication.

- Lintensité : 15 a 20 h minimum sont recommandées par semaine;;

- Lindividualisation de la méthode a chaque enfant suivant son développement émotionnel et
cognitif;

- L'évaluation rigoureuse et réguliere (trimestrielle) pour s'assurer de l'acquisition des
compétences travaillées, le sréajuster et les adapter aux besoins évolutifs de I'enfant ;

- L'utilisation de la stimulation et de |'affect : les activités s’enchainent et I'intervenant cherche
toujours l'interaction entre lui et I'enfant. Le renforcement de chaque comportement adapté
avec des félicitations pour encourager I'enfant est un principe fondamental du modele de
Denver68,69,70,71 .

La méthode TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped
Children, ou Traitement et éducation des enfants avec TSA ou souffrant de handicaps de communication
apparentés) a été élaborée en 1971 par Eric Schopler et ses collaborateurs de I'Université de Chapel
Hill en Caroline du Nord aux Etas Unis.

C'est un programme de traitement et d'éducation structurée pour les personnes de tout dge, avec
TSA et de troubles apparentés au développement. Son objectif étant de développer I'autonomie de
la personne a tous les niveaux et de la doter de stratégies pour la soutenir dans son environnement
familial et scolaire, sa communauté ou son environnement social’?.

Les méthodes utilisées dans le programme Teacch sont :

- Structuration de I'espace : Mettre en place des espaces dédiés a des
activités spécifiques (travail, repas, jeux, repos...), pour un meilleur
repérage dans l'espace, il est recommandé d'utiliser des repeéres
visuels ;

- Structuration du temps : permet aux personnes avec TSA, de se
repérer dans le temps. C'est I'exemple d'un emploi du temps visuel.
Avec ce support, la personne est prévenue des étapes a venir, ce qui
I'aide a comprendre les changements et a diminuer son anxiété ;

66 Dawson et al. 2010 et 2012

67 CM Schroder et al 2015

68 Rogers, S. J., & Dawson, G. (2010).

69 Dawson, G., Rogers, S., Munson, J., Smith, M., Winter, J., Greenson, et al. 2010
70 Dawson, G., Jones, E. J., Merkle, K., Venema, K., Lowy, R., Faja, et al.2012

71 Rogers, S. J., Estes, A, Lord, C., Vismara, L., Winter, J., Fitzpatrick, A., et al. 2012
72 Schopler et al. 1988
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- Structuration de la séance d'apprentissage : Chaque activité ou
nouvelle compétence doit étre détaillée sur un support visuel, tache
par tdche en séquence. Elle sera répétée toujours de la méme
maniere.

T
Slexlos e

hode TEACCH permet d’« Apprendre a une personne avec TSA comment elle peut

apprendre ».
b. Les approches non recommandées™

L'absence de données sur leur efficacité, le caractere exclusif de leur application et I'absence de
fondements théoriques ont conduit les experts, professionnels, a ne pas recommander les pratiques
suivantes :

Approches potentiellement dangereuses ou/et Approches récréatives
officiellement contre-indiqués ( pas un traitement)

e Communication facilitée e Thérapie par l'art
* Holding therapy e Thérapie par la musique
e Chélation ¢ Dauphin
*Thérapie de la vision e Cheval
* Thérapie d'intégration auditive * Salle Snoezelen
Approches biomédicales Approches éducatives
(pas basées sur des données probantes) (pas basées sur des données probantes)
e Chambre hyperbare * Neurosensory integration therapy
* Aimants * Relation development intervention (RDI)
e Diete sans gluten et sans caséine e Scerts
* Defeat autism now (DAN!) * Floortime

e Option/ Snorise
* Gentle teaching
* BraingGym

* Oral-moteur

e Patteming

c. Evaluations du développement de la personne avec TSA

Les évaluations du développement précédent |'élaboration de I'intervention sont détaillées au niveau
de I'annexe n°3. Le choix de ces tests est en fonction de I'dge et de la sévérité du déficit, dans le
but de mettre en avant les ressources de la personne avec TSA, ses potentialités, ses capacités
adaptatives afin de déterminer les besoins et de contribuer a la mise en place d'un projet de vie adapté.
Ilest recommandé que |'évaluation soit réalisée au moins une fois par an pour toute personne avec TSA,
par des professionnels qualifiés et formés a I'examen des différents domaines du développement’.

d. Les éléments du projet éducatif individualisé :

Il est essentiel de lier I'état de santé de la personne et |'évaluation du développement a la définition
des interventions a mettre en ceuvre, qui constitue la premiére finalité de |'évaluation et du diagnostic,
traduite par un projet éducatif individualisé.

73 https://asatonline.org/
74 HAS 2010
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Les résultats des évaluations, le projet de vie ainsi que le recueil des avis (attentes des parents ou des
personnes avec TSA) sont les grands axes de I'élaboration du projet éducatif individualisé. La rédaction
du PEI est basée sur un consensus entre les différents acteurs de la prise en charge, ce qui constitue
un facteur clé pour la réussite du projet.

[ La personne ] [ Sa famille ] [Autres professionnels}

L " J
[ Médecin J

Psychologue J

[ Equipe éducative J

)

[ Educateur référent J

{ ! )

[ Orthophoniste ] [ Psychomotricien ] [ Enseignant J

Chaque objectif ressortant dans le PEI fera I'objet d'un programme éducatif détaillé dans différents
domaines de compétences. Le choix des priorités de travail visera les objectifs les plus fonctionnels pour
la personne privilégiant les domaines de la communication, de I'autonomie ainsi que le comportement,
en prenant en compte les forces, faiblesses et émergences de la personne (compétences en cours
d'acquisition) et les demandes parentales bien évidemment.

Ainsi, le projet individualisé doit préciser :

- Les objectifs fonctionnels a atteindre dans chacun des domaines ciblés a I'issu de I'évaluation ;

- Les moyens proposés (types d'activités, techniques, etc.) pour les atteindre ;

- Les professionnels compétents pour le mettre en ceuvre (acteurs éducatifs, pédagogiques et
thérapeutiques) ;

- Les échéances de réévaluation de ces objectifs.

Chaque professionnel qui contribue a la mise en ceuvre du projet individualisé, définit des criteres
concrets lui permettant d’'évaluer |'atteinte des objectifs fixés et leur opérationnalisation en tenant
compte de I'hnomogénéité de l'intervention et d'en assurer une évaluation continue.

3 Les domaines fonctionnels d’intervention :

Les recommandations suivantes, sont présentées par domaine fonctionnel afin de faciliter la lecture
des recommandations et ne doivent cependant pas induire une segmentation des interventions aupres
de la personne avec TSA.

En effet, la frontiere n'est pas aussi nette entre les différentes interventions. Ainsi, un méme
professionnel peut, a travers des activités proposées, viser des objectifs dans plusieurs domaines de
fonctionnement de I'enfant.

Domaine de la communication :

La communication est un mécanisme complexe qui commence a la naissance par le regard suivi par
les gestes, jusqu’au langage oral. La communication est vitale pour tout étre humain et constitue un
droit fondamental qui permet a la personne de trouver réponse a ses besoins les plus primaires et
d'interagir avec son entourage.

L'acquisition des habiletés langagiéres chez les enfants avec TSA se caractérise souvent par des
retards ou par un développement atypique. Les troubles du langage sont souvent a l'origine des
premiéres préoccupations parentales et constituent le premier motif de consultation des parents
d'enfant avec TSA.
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Cependant, il est a préciser que le développement du langage est variable d'un enfant a un autre,
chaque enfant a un rythme propre d'ou I'intérét du jugement clinique.

Le tableau ci-apres relate la différence entre le développement neurotypique et celui du TSA dans le
domaine de la communication’® :

m Développement typique TSA

0-6-mois  * Nombreux sourires * Absence ou rareté du sourire social
e Expression différenciée des émotions e Anomalie du regard (fugace, évitant)
e Réagit a son prénom * Ne tend pas le bras pour étre porté
* Babillage, vocalises variées * Peu ou pas de vocalisations
e Suspicion de surdité.

6-12mois * Joue a coucou et a jeter ses jouets pour e Désintérét pour les personnes et monde
provoquer une réaction de ses parents extérieurs
* Réagit aux mots familiers ¢ Absence d’'attention conjointe
* Emet des syllabes doubles (Mama, Papa) * Ne réagit pas a son prénom
* Secoue la téte pour dire non e Pas d'imitation dans la communication
gestuelle

12-24 mois * Montre du doigt ce qu'il désire e Absence de pointage
* Produit ses premiers mots (14-17 mois) pour dire  Préfere étre seul
ce qu'il veut ou ce qu'il voit e Absence de langage ou retard avéré

* Explosion du vocabulaire (20-24 mois) * Absence d'imitation
* Production de phrases de 2 a 3 mots (20-24 * Ne semble pas comprendre ce qui lui est dit
mois)

A partirde < Nomme des objets * Régressions de langage
24 mois » Utilise les pronoms a bon escient * Stéréotypies vocales™
* Comprend les prépositions e Echolalies **
* Nomme les couleurs e Ton de voix inhabituel
* Produit les phrases sujet+verbe+complément e Défauts d'articulation
e [nversion des pronoms
o Utilise la main d"autrui pour obtenir quelque
chose
e Apparition de comportements inadaptés et/
ou agressifs

Tableau n°3 : Différence entre le développement neurotypique et celui du TSA dans le domaine de la
communication

L'intervention dans le domaine de la communication est basée sur les résultats issus des évaluations
(orthophonique, évaluation spécifique ABA). Parmi les interventions qui peuvent étre proposées
et qui ont prouvé leur efficacité¢, on distingue, d'une part, les interventions comportementales
ou développementales et d'autre part, les rééducations, type orthophonie, psychomotricité,
psychothérapie.

75 CRA Bourgogne

76 *Les stéréotypies vocales : bruits ou mots mis de maniere répétitive et envahissante, sans but de communication et parfois
dans un but de stimulation sensorielle

**Les écholalies : répétition en écho de bruits/mots/phrases émis par un tiers, sont souvent utilisées comme stratégie de com-
pensation. Elles peuvent prendre différentes formes : écholalie immédiate, différée (répete ce qu'il a entendu dans la passé (par
exemple dans les dessins animés), écholalie totale : toute la phrase est répétée ave souvent imitation du ton, écholalie partielle,
par exemple que le dernier mot
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Sur le plan pratique, le travail sur ce domaine se fera en joignant les deux volets de la communication :

1¢r volet : la forme de communication : « comment je communique ? »

o) (o)
L J

Les formes du langage

[ Langage oral ]

{ )

Comportements . B
[ inadaptés ] [ Signes ] [ Echange d'image ]

Si le langage oral est présent avec de légeres anomalies (langage compris par |'entourage mais a
besoin d'étre perfectionné) : I'orthophoniste peut entreprendre une variété d'interventions en fonction
des besoins de la personne avec TSA comme l'intervention sur l'articulation, la prosodie, I'intensité ou
le timbre de la voix.

Si le langage oral est présent mais déficitaire (I'enfant a besoin d'étre soutenu pour étre compris par
I'entourage) ou langage absent ; I'intervention se basera sur l'introduction respectivement d’'un mode
de communication dit augmentatif ou alternatif comme :

Classeur avec échange d’images : Le plus connu est le PECS (Picture exchange communication
system), c’est un outil basé sur le livre de B.F. Skinner, Verbal Behavior (le Comportement Verbal) et
sur I'analyse appliquée du comportement. Il permet a la personne de communiquer a travers I'échange
d'images”’.

Langage des signes: il consiste a utiliser des signes désignant un objet, une activité ou un commentaire.

77 https://pecs-france.fr/picture-exchange-communication-system-pecs/
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MAKATON est un programme d'aide a la communication et au langage constitué d'un vocabulaire
fonctionnel utilisé conjointement avec la parole, les signes et/ou les pictogrammes?®,

gateau bonjour ;
Hangour
i f“]
dormir 4 KM encore | B |
\ ! e J‘I | - F 50
\{" . / k ’ i\. .I‘\i,"

Outils numériques : ils permettent d'accéder a une communication trés élaborée (plus de
pictogrammes) avec une plus grande facilité d'apprentissage car le support est plus motivant.

Le choix des modes de communication alternatif/augmentatif (pictogrammes, signes...) sera en
fonction des compétences et des déficits, du projet de vie et de la faisabilité dans I'environnement de
I'enfant.

2¢meyolet:lafonction delacommunication (appelée aussi opérant) « pourquoi je communique ? »
L'intervention sur la communication ne se réduit pas seulement au mode de communication (1¢
volet), mais doit impliquer aussi le but pour lequel on communique ; est-ce que c'est pour décrire
I'environnement (dénomination) ou pour obtenir quelque chose (demande) ou dans le but de converser
(intraverbal) etc.

o ) Lire : Textuel Converser :
Répéter : Echoic ire : lextue Interverbal

J

Les fonctions du langage [ Demander J

[ Ecrire : Transcriptif ]

{ )

Décrire son environnement : Comprendre ce qui est dit :
Dénomination Réceptif

[l faut savoir que I'enseignement de ces opérants verbaux peut se faire quel que soit le mode de
communication utilisé par la personne oral/pictogrammes/signes.

78 Makaton.fr
b6
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Ce n’est pas parce qu’une personne avec TSA comprend un mot qu’elle saura le dire, l'utiliser
et vice-versa, de méme le transfert/généralisation entre opérants ne se fait pas toujours
spontanément ; contrairement aux personnes neurotypiques, d’ou la nécessité d’enseigner

le mot dans chaque opérant verbal.

Il a été rapporté que certaines personnes avec TSA maitrisent la lecture et I'écriture avant
I'acquisition et la compréhension du langage oral.

L'évaluation des opérants verbaux permet de préparer l'intervention sur le développement de la
communication en proposant des programmes d’enseignement reposant sur les techniques des
approches comportementales/développementales en fonction des besoins de chaque personne avec
TSA. Cela se fait en priorisant I'enseignement des demandes ainsi que les procédures de transfert
entre les différents opérants verbaux ; ceci implique que pour qu'un mot soit acquis, il faudrait que
la personne puisse avoir un langage fonctionnel tout en étant apte a l'utiliser avec les différentes
fonctions/opérants de communication illustrées dans le schéma ci-dessous :

[ Demande ] [ Dénomination J

L J

[ Intraverbal J

B

{ )

[ Textuel ] [ Transcriptif ]

L'intervention sur lacommunication, soit au niveau de laforme ou de lafonction doit impliquer

une équipe (psychologue, orthophoniste, psychomotricien, éducateur...) formée en analyse
appliquée du comportement ainsi qu’en outils de communication alternative/augmentative.

Domaine sensoriel et moteur

Les troubles sensori-psychomoteurs impactent trés précocement les fonctions perceptives et
cognitives de la personne avec TSA’. La fréquence des troubles sensoriels est estimée a 90 % chez
les personnes avec TSA et la sévérité du diagnostic est reliée a la présence des troubles sensoriels®.

Il n'a pas été scientifiguement attribué de troubles psychomoteurs spécifiques au TSA, mais lorsque
ces derniers sont présents chez la personne, il s'agirait donc de troubles praxiques, posturaux,
tonigues, ou gnosiques interférant avec les activités quotidiennes (habillage, alimentation, loisirs...) ou
les apprentissages scolaires (écriture, lecture).

Lestroubles sensoriels, quant a eux, peuvent concerner toutes les modalités sensorielles, se manifester
sous forme d’hypo- ou d’hypersensibilité, associée a une recherche ou a l'inverse un évitement de
sensation, c'est le cas des comportements stéréotypés et des autostimulations qui pourraient avoir
une fonction apaisante lors d'hyper-sensibilités ou au contraire, stimulante lors d’hypo-sensibilités. Les
troubles sensoriels rencontrés dans le TSA sont d'une grande hétérogénéité :

79 Jasmin,couture, Mc Kinley et coll., 2009
80 Ben —Sasson et coll, 2009
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- Au niveau visuel : Evitement du regard, tendances & se focaliser sur les paramétres sensoriels
de I'environnement comme des reflets, une couleur, détail d'un objet sont trés fréquents ;

- Au niveau auditif : Difficulté a s'orienter vers les sources sonores et particulierement la voix
humaine, des hypo et des hyperacousies peuvent coexister. Une hypersensibilité pour les sons
inattendus, les sons forts, les sons continus, a tonalité élevée et la combinaison de plusieurs
sons.

- Au niveau tactile : Des hypo ou hyperesthésies a certains stimuli, a la douleur et notamment
aux contacts corporels considérés comme désagréables dans le cadre d'hypersensibilité ;

- Au niveau olfactif : La fréquence des anomalies olfactives est estimée a 90%°®, les
comportements de flairage corporel et d'objets sont frequemment observeés, les hyperesthésies
olfactives peuvent conduire a |'évitement de certaines odeurs habituelles.

- Au niveau proprioceptif : Difficultés a situer le corps dans |'espace, des troubles du tonus
musculaire, des hyper ou hypotonies sont souvent présents. Des hypo-sensibilités se traduisant
par une mauvaise adaptation posturale et tonique donnant lieu a des maladresses motrices
et des chutes. Certaines personnes avec TSA ont un besoin de pressions profondes afin de
mieux ressentir leur corps.

Au niveau bucco-facial :

- Difficultés a accepter certaines consistances, températures et textures d'aliments ;

- Réactions de nausée a la vue, a I'odeur ou a la manipulation des aliments peuvent étre
observées ;

- Difficulté de gestion des aliments dans la bouche avec risques d'étouffement suite a une
grosse bouchée ;

- Limitation de la mobilisation des aliments puis du bol alimentaire dans la bouche ainsi que par
une sélectivité alimentaire.

L'intervention sur le domaine sensori-moteur est basée sur :

- Lamise en place de mesures de protection : elle concerne les extérocepteurs (vision / audition/
olfaction/ gustation) et aussi les intérocepteurs (douleur/ température) ;

- Lamise en place de mesures de structuration destinées a la gestion des facteurs sensoriels de
I'environnement et la gestion d’ergonomie de I'environnement ;

- La mise en place de mesures de renforcement : |l s'agit de traitements par des techniques et
des outils afin d’améliorer le vécu sensoriel global.

LES PRINCIPAUX SUPPORTS SENSORIELS®

Les supports sensoriels environnementaux : ils s'appliquent surtout dans les mesures de protection et
structuration, (ex. : cloisons amovibles, caisses de rangement, fonds sonores/olfactifs/visuels, balises
d'orientation spatiale...).

Les supports sensoriels passifs : ils s'appliquent surtout dans les mesures de
protection et de structuration, (ex. : casque de protection, pupitre incling,
support d'assise, ...), mais aussi dans les mesures de renforcement, (ex. :
veste de pression ou lestée, bracelet lesté, tuteur d'écriture, straps...).

81 Crane et al 2009
82 Gorgy O., 2018
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LES OUTILS ET TECHNIQUES SENSORIELS ACTIFS :

lls s'appliquent dans les mesures de renforcement, (ex. : vibreur, pression-relachement/percussions
tapotements, ...) :

&
ik

- Le travail sur les capacités praxiques, graphiques, de latéralité et les fonctions exécutives afin
d'aider la personne a mieux s'organiser au quotidien et de favoriser son autonomie ;

- Lintroduction des différentes textures dans la cavité buccale va permettre a I'enfant de
s'approprier des sensations ;

- Le jeu des marionnettes et des comptines va permettre une meilleure approche du corps,
du visage, des levres, tout comme les grimaces et les exercices praxiques qui peuvent aider
I'enfant a s’engager dans une relation propice a une meilleure alimentation.

Domaine des interactions sociales (entrainement aux habiletés sociales en groupe ou
en individuel)

Les personnes avec TSA ont des difficultés a décoder le comportement social. Elles ont des problemes
liés au contexte et au transfert des compétences. La spontanéité et I'intuition dans I'interaction sont
souvent particulieres ou méme absentes chez ces personnes. Chez les enfants avec TSA, le contact
visuel est souvent évitant, fuyant bref, peu soutenu, voire absent. L'expression d’émotions ou d'affects
est soit limitée, neutre ou exagérée, et elle n'est pas suffisamment dirigée vers I'interlocuteur. La
compréhension des émotions et des intentions de I'autre n'est pas instinctive.

L'enfant a de la difficulté a établir des relations avec les autres enfants de son age. Certains enfants
s'amusent seuls, tandis que d'autres s'amusent en paralléle en refusant de partager leur matériel de jeu.
D'autres encore s'introduisent de facon inappropriée ou s'éloignent inopinément du groupe de pairs.
Certains prérequis aux interactions sociales sont absents ou apparaissent tardivement, notamment
I'initiation et la réponse a I'attention conjointe. En outre, les enfants avec TSA ne s'intéressent pas
beaucoup a ce que les autres leur proposent ou leur racontent et semblent peu touchés par |'état
émotif des personnes qui les entourent.

Les personnes avec TSA méme lorsqu’elles ont acquis le langage et ont développé des compétences
cognitives et scolaires, sont en grande difficulté dans leurs interactions sociales et leurs possibilités
de communication peuvent étre réduites. Ainsi leur capacité d'intégration sociale reste limitée, ce qui
influe trés négativement sur leur qualité de vie.
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Afin de traiter au mieux ces problémes d'interaction sociale, il est nécessaire de bien cerner les
différents sous domaines de compétences sociales :

- Compétences de jeu (basique, intermédiaire, partage de jeu) ;
- Compréhension des émotions ;

- Flexibilité ;

- Auto-régulation (gestion des émotions) ;

- Résolution des problemes ;

- Compétences de conversation verbale et non verbale ;

- Compliments et commentaires.

[l faut savoir que le développement des compétences sociales nécessite, certains prérequis ; ce sont
les comportements pivots, qui lorsqu’on les enseigne, ils vont avoir un impact positif sur d'autres
domaines d’'enseignement notamment le domaine social. On peut en citer :

- Lattention conjointe® ;
- Limitation ;
- Les performances visuelles.

L'absence d'un ou plusieurs prérequis n’est pas un critére justifiant la non mise en place

d’interventions sur les compétences sociales ; I'enseignement de ces dernieres pourrait se
faire en méme temps que les compétences pivots ou une fois que celles-ci seraient acquises.

Les interventions visant a favoriser I'apprentissage des habiletés sociales chez les personnes avec
TSA sont multiples. Elles peuvent étre réalisées en individuel ou en groupe constitués de pairs avec
ou sans TSA. Les approches qui peuvent étre utilisées sont :

- L'analyse appliquée du comportement (ABA) avec : Les techniques d'enseignement (renforcement,
guidance, généralisation et maintien) ;

- Le scénario social : support expliquant une situation sociale donnée (avec ses régles sociales
et le comment attendu). Il peut prendre différentes formes : pictogrammes, photos, bandes
dessinées, scripts, enregistrements audio, etc.

- Videomodeling (modelage par vidéo) : Il s'agit d'une vidéo courte qui résume un comportement
ciblé clairement observable ainsi que sa conséquence (ne doit pas contenir de détails inutiles).

- Entrainement avec les pairs : entrainer des enfants neurotypiques qui répondent a certains
critéres et qui ont le méme age a réaliser des sessions de jeux et d'interaction avec les enfants
avec TSA®. Cette approche a fait preuve d'efficacité®.

83 https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0222961718300886
84 Bambara, Cole, Kunsch, Tsai&Ayad,.2016
85 Carter et al. 2016
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- Les groupes d'habileté sociale : Enseignement des compétences sociales en groupe, la
constitution du groupe nécessite qu'il soit homogéene au niveau de I'age et des compétences,
I'enseignement se déroule sous forme de séances d'animation. Chaque séance permet
d'entrainer une compétence spécifique.

llexiste d'autres interventions thérapeutiques /éducatives ciblant'amélioration des interactions sociales
qui est I'entrainement aux habiletés sociales : c’est une pratique inspirée de la thérapie cognitive et
comportementale. Les modes de prises en charge ciblent I'amélioration des habiletés sociales grace a
des programmes d’entrainement qui proposent, a partir d’objectifs précis et progressifs, des exercices
concrets de mise en situation.

Il est a signaler la disponibilité de certains outils destinés a I'ensemble des professionnels (psychiatres,
psychologues, orthophonistes, infirmiers, éducateurs, psychomotriciens) qui accompagnent des
enfants ou adolescents avec TSA sans retard développemental important et souhaitent leur donner
des clés de compréhension d'un monde dont les codes sociaux leurs échappent souvent.

Il est également important de ne pas oublier les parents au sein de |'équation personne avec TSA et
apprentissage d'habiletés sociales. Ces derniers peuvent étre d'une aide précieuse pour entrainer ces
habiletés dans un contexte réel et pour initier de nombreux jeux. lls peuvent également mettre en
place des routines sociales adaptées a certains apprentissages.

Développer les compétences sociales permet de faciliter I'inclusion sociale de la personne et
d’augmenter son estime de soi. Plus la personne avec TSA bénéficie de contact quotidien avec

ces pairs et plus les chances de développer de bonnes compétences sociales augmentent.
McKinnon K. &Krempa J. (2002)

Domaine cognitif :

Il est a rappeler que les personnes avec TSA peuvent présenter une déficience intellectuelle ou au
contraire étre dotés d'une intelligence supérieure. Toutefois, ces personnes présentent un profil
cognitif particulier avec des compétences pointues dans certains domaines et des faiblesses dans
d'autres. Ces compétences sont souvent liées aux taches perceptives dans la modalité visuelle et
auditive, comme la discrimination, la recherche et I'identification de formes (par ex. : la manipulation
de formes géométriques, les casse-tétes, la reconnaissance musicale...). Les faiblesses concernent
quant a elles surtout la compréhension et la résolution des problemes verbaux, le jugement social et
les opérations complexes du traitement simultané de plusieurs éléments.

Dans I'objectif d'apprécier le fonctionnement du cerveau d'une personne avec TSA, de nombreux
ouvrages ont traité la question du fonctionnement du cerveau autistique et plusieurs hypothéses ont
été émises, nous aborderons succinctement les théories les plus importantes :

» Déficit du traitement de I'information sociale :

Les personnes avec TSA présentent des difficultés pour la reconnaissance des émotions mais
également les visages (ex. : un enfant avec TSA dont la mére met pour la premiere fois des lunettes,
il peut ne plus la reconnatitre...).

Les personnes avec TSA n'ont pas conscience que les autres personnes peuvent avoir des émotions
et désirs, différentes des autres....

* Trouble de la cohérence centrale :

La personne avec TSA ne serait pas apte a percevoir la représentation globale d'une situation, elle
privilégierait les détails a cause d'une attirance spontanée. La figure ci-dessous® permet d'illustrer
ce principe de cohérence centrale. L'image a droite correspond a la vision d'une personne qui a une
faible cohérence centrale : elle focalise son attention sur certains éléments, mais ne fait pas de
liens entre eux. Cette personne peut s'attarder a des détails tels que les formes géométriques, etc.
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A I'opposé, I'image & gauche correspond & la vision d'une personne qui a une bonne cohérence
centrale : elle voit I'image dans sa globalité.

Personne sans autisme Personne avec autisme
intégration globale de intégration fragmentée de
I'information = intégration du I'information = s’attache aux

sens détails

A
.

Autisme = Faible cohérence centrale mais Forte perception du détail

* La théorie du déficit pragmatique :
La personne avec TSA n'adapterait pas son discours au contexte, ou a l'autre personne, ou ne
respecte pas les regles de communication.

* La cécité contextuelle :

Les personnes avec TSA ne sont pas capables de voir la signification contextuelle, elles auraient du
mal a comprendre les métaphores (poser un lapin...).

* Empathizing versus systemizing :

Chez la personne avec TSA, il a été rapporté un déficit au plan de I'empathie engendrant des
réactions émotionnelles inappropriées résultant de l'incapacité d’identifier ou d’anticiper I'état
mental des autres.

* Théorie de I'esprit :

Elle désigne la capacité a interpréter ses propres états mentaux et ceux des autres étres humains.
Elle est déficitaire chez les personnes avec TSA qui rencontreraient des difficultés, voire une
impossibilité a identifier leurs représentations mentales et celles des autres individus, ce qui
constitue un obstacle important pour établir des relations sociales. Comme en témoigne I'image
ci-dessous® du célébre test de Sally et Anne.

Sally parner bolle Anne J

Sally mel sa bille dans le panier Anne prend la bille du panier el la mel dans la bofte.

Sally revient. Elle veut jouer svec sa bille

Sally part fadre un lour. 0Oi cherche-lelle sa bille ?

87 https://slideplayer.fr/slide/12019853/
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Les enfants neurotypiques répondront que Sara va chercher a |'endroit initial ou elle a mis la poupée
car ils déduisent qu'elle ne peut pas savoir que la poupée a été déplacée car elle n'était pas présente.
A l'inverse, les enfants avec TSA diront que Sally cherche la poupée a I'endroit B ou elle se trouve
effectivement car ils n'arrivent pas a faire la différence entre leur propre savoir (ils savent que la
poupée a été déplacée) et le savoir d'une tierce personne, en I'occurrence Sally n‘ayant pas été
présente quand la poupée a été déplacée.

» Déficit dans les fonctions exécutives :

Les fonctions exécutives regroupent un ensemble de processus cognitifs, qui permet une adaptation
de l'action dans un contexte nouveau et par conséguent un ajustement de l'action face a son
environnement. Elles regroupent différentes compétences en rapport avec la planification stratégique
des actions, I'inhibition d'actions non pertinentes et la flexibilité cognitive et motrice entre les étapes
d'une action. Cette théorie expliquerait ainsi la rigidité, le défaut de planification, la distractivité,
I'impulsivité, les comportements répétitifs et stéréotypés et la difficulté d'adaptation aux nouvelles
situations déficitaires chez les personnes avec TSA.

Parmi les interventions proposées pour aider I’'enfant/adolescent a développer ses facultés cognitives :

- Interventions cognitives, comportementales et développementales mises en ceuvre de
préférence avant 4 ans sous forme d'interventions précoces, globales et coordonnées ;

- Utilisation initiale des centres d'intérét particuliers de personnes avec TSA ;

- Exploitation des forces de la personne avec TSA dans le domaine cognitif (ex. : certains peuvent
étre tres bons dans traitement des informations visuelles et ont une trés bonne mémoire
visuelle) ;

- Adaptation des activités pédagogiques et ludiques au développement cognitif et a I'age ;

- Aménagement de l'environnement, leur apportant une bonne connaissance des activités
instaurées et une stabilité propice aux apprentissages.

Domaine du comportement probleme

[l n"existe pas de définition officielle du terme « comportement-probléeme». Cependant, différentes
terminologies sont utilisées dans la littérature : comportements défi, comportements agressifs,
agressions, agressivité, colére, comportements destructeurs, troubles du comportement, violence...

On parlera de comportements problémes et de trouble du comportement, décrits par Emerson comme
étant « comportements d'une intensité, fréquence ou durée telle que la sécurité physique de la
personne ou d'autrui est probablement mise sérieusement en danger, ou comme des comportements
susceptibles de limiter ou d'empécher I'acces et I'utilisation des services ordinaires de la cité».

Les comportements problemes sont souvent dus a un défaut de compétences
(communication, perception de I'environnement, difficultés a exprimer un probléeme de
santé, capacités de jeux, difficultés sociales, etc).

Un comportement probleme est une priorité et nécessite une intervention si :
« Il présente un danger pour la personne elle-méme ou son entourage.
« |l constitue un frein a I'apprentissage et a l'inclusion scolaire ou sociale.
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Les comportements-problemes peuvent se manifester de différentes manieres :

Automutilation Se mordre, s'arracher les cheveux, se griffer, se taper, se frapper contre les surfaces,
Auto-agressivité etc.
Hétéro-agressivité Taper, pousser, tirer les cheveux, griffer, donner des coups de pieds, etc.

Autostimulations stéréotypies  Motrices : se balancer, agiter des ficelles, flapping, sautiller, tourner sur soi-méme...

Vocales : bruits de bouche, bruxisme, répéter des mots des phrases de maniére
répétitive et sans but de communication

Destruction de I'environnement Jeter, casser des objets, déchirer les vétements, renverser des meubles, renverser de
I'eau, etc.

Conduites sociales inadaptées Crier, fuguer, se déshabiller en public, cracher, etc.

Oppositions Refus de se déplacer, de réaliser une action, etc.

Pour intervenir sur les comportements problémes afin de les diminuer, il existe un plan d'intervention

a suivre :

1 / Déterminer les comportements prioritaires les plus urgents : il faut faire un choix, on ne peut pas
agir sur tous les comportements en méme temps ;

2/ Définir le comportement probléeme par ses manifestations et caractéristiques (définition
comportementale) ;

3/ Identifier la fonction du comportement (= Evaluation fonctionnelle), voir I'origine du comportement
selon O'Neill et Al « Sans comprendre la fonction d>un comportement, les interventions mises en
place risquent de ne pas étre efficaces, et/ou faire empirer le comportement®,

Il existe quatre grandes fonctions :

1. Attention : Obtenir I'attention de quelqu’un ;

2. Echappement : Echappement / évitement d'une tache/ activité, échappement d'une personne
3. Obtention de quelque chose ;

4. Sensorielle (appelée états internes) : autostimulation, états somatiques : douleur, faim....

Pour réaliser cette analyse, les professionnels et les parents peuvent s'aider du modele fonctionnel qui
se base sur les antécédents (précedent le comportement), le comportement lui-méme et finalement
les conséquences (ce que la personne obtient par ce comportement).

Différents modeéles sont proposés pour |'évaluation fonctionnelle, on cite :

- L'évaluation fonctionnelle indirecte : des méthodes basées sur la récolte d'information aupres de
I'entourage grace a des checklist, tel FAST (Functional Analysis Screening Tool) (Annexe n °4)

- L'évaluation fonctionnelle descriptive ou directe : des méthodes basées sur I'observation du
comportement de I'enfant avec TSA dans son milieu naturel. (grille ABC) (Annexe n°® 5).

- Ces 2 outils ne permettent d’'obtenir que des hypothéses fonctionnelles.

- Doivent étre réalisées par des personnes formées avec respect des regles de passation.

L'analyse fonctionnelle expérimentale (directe) : elle demande une formation pointue d'utilisateurs
expérimentés et de ce fait, elle est réservée au domaine de la recherche.

Une fois les fonctions des comportements déterminées, les professionnels peuvent agir sur
ces derniéeres afin de les diminuer.

Un méme comportement peut avoir plusieurs fonctions et une méme fonction peut avoir
plusieurs comportements.

88 O’'Neill et al
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4/ Sélectionner les stratégies d'intervention a mettre en place : doivent étres proactive, de
remplacement et réactive.

Antécédent —> Comportement —>

Intevention sur Intevention sur Intevention sur la
I'antécédent : comportement : conséquence :
Stratégie proactive Stratégie de Stratégie réactive

remplacement

- Stratégie proactive : C'est I'’ensemble des stratégies visant la modification des antécédents a
travers des interventions avant I'apparition du Trouble du Comportement |'anticipant ainsi, d'ou
leur caractere préventif.

Développer un moyen de
communication alternatif/
augmentatif

Adapter I'’environnement
sensoriel « port de casque »

Stratégie

proactive

Proposer un emploi du
temps visuel pour permettre
I'anticipation des changements

Faciliter les taches
demandées pour ne pas
mettre en échec la personne

- Stratégie de remplacement : Il est également possible de développer I'apprentissage de
comportements appropriés qui remplacent les comportements-problemes inefficaces. On
enseigne alapersonne avec TSA que le comportement adapté apporte plus de renforcement que
le comportement probléme (=stratégie d'enseignement), (ex. : si la fonction du comportement
probleme est |'attention, au lieu de crier et pleurer, enseigner a la personne de demander de
I'attention de maniere adaptée, apprendre a s'occuper de soi tout seul en développant des
compétences de jeu autonome...).

- Stratégie réactive : On agit apres l'apparition du comportement probléme en modifiant les
conséquences, 2 stratégies sont possibles :

* Renforcement différentiel, c’est-a-dire on couple deux principes :

- Extinction du comportement probléme en retirant tous les renforcateurs qui maintenaient
jusqu'alors le comportement ;

- Renforcement du comportement adapté (c’est-a-dire le comportement de remplacement).

Contrairement a I'extinction seule, qui n'apporte aucun enseignement, le renforcement différentiel
est une procédure jugée plus efficace car le renforcement n'est obtenu que suite a un comportement
adapté.
» Extinction seule : |l faut faire attention aux risques que peut causer le retrait de conséquences
renforcatrices, notamment le pic d’'extinction (augmentation fréquence, amplitude, durée du
comportement probleme) et I'effet rebond.
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L'application de I'extinction nécessite un jugement professionnel avisé, mature, humain et

éthique. A privilégier plutot les procédures positives de prévention et d’enseignement.

5/ Rédiger un plan d'action comportementale qui est un document écrit qui englobe les fonctions et
stratégies d'intervention a mettre en place, ce qui permet d'assurer une meilleure cohérence de
I'intervention, (ex. : Plan d'intervention comportementale BIP de Horner (Annexe n°6))

6/ Transmettre, former et entrainer les intervenants sur 'application des stratégies pour une meilleure
cohérence et un meilleur résultat.

Parfois, les stratégies mises en place ne suffisent pas pour éviter la crise. Cette derniére se définit
comme étant un comportement agressif ou auto agressif, trés intense et/ou qui s'exprime de maniere

continue.

Que faire en cas de crise ?
Les stratégies mises en place ne suffisent pas pour éviter la crise. En cas de crise, il faut :
- Sécuriser I'environnement et demander du renfort si besoin ;
- Adopter les positions physiques pour se protéger et protéger la personne ;
- Garder son self-contréle ;
- Attendre avant de reprendre toute activité.
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Domaine de I'autonomie

Etre autonome, cela veut dire réaliser certaines compétences :

- Sans aucune intervention d'autrui.
- Seul, sans méme la présence d'autrui.

L'acquisition de I'autonomie permet d'améliorer la qualité de vie de la personne, en augmentant son
estime de soi, en préservant sa dignité et en limitant la dépendance aux autres. Certaines compétences
nécessaires pour comprendre et réaliser seul les taches les plus simples de la vie quotidienne peuvent
étre altérées chez les personnes avec TSA, ce qui interfére avec |'apprentissage de I'autonomie
comme ; le manque d'attention, les problémes cognitifs, les difficultés de communication, les troubles
sensoriels et moteurs, tels que :
- Les difficultés motrices pouvant mettre I'enfant en difficulté pour s'habiller ou lacer ses
chaussures seul ;
- Une hyper ou une hyposensibilité susceptible d'entrainer des difficultés pour se laver
(température de I'eau, contact du jet d'eau sur le corps, odeur des produits d’hygiene...) ;
- Les stéréotypies et les centres d'intérét restreints pouvant enfermer I'enfant avec TSA
socialement.

Ce qui nous renvoie a l'intérét d'une bonne évaluation globale de la personne comme expliqué
auparavant, afin d'identifier I'ensemble des compétences de base et celles requises a I'apprentissage
de l'autonomie.

L'"évaluation fonctionnelle s'intéressera a plusieurs sous domaines de |'autonomie, a savoir :

- Les besoins de base : alimentation, logement, activités quotidiennes ;

- Les besoins de santé : santé physique ou mentale, sécurité personnelle, sécurité d'autrui,
médicaments, hygiéne corporelle ;

- Les besoins domestiques : entretien (ménage), instruction et aspects financiers (valeur de
I'argent, gestion d'un budget) ;

- Les besoins de services : information sur le traitement, utilisation des transports en commun ;

- Lesautres besoins : besoin d'appartenance, d’estime et de réalisation de soi, de s'investir ainsi
que les besoins de créer, expérimenter et inventer.

3 AUTONOMIEE [E

'. I
. Taches

Autonomie en
dehors du domicile

Autonomie au

Autonomie
personnelle

sein du domicile

(oo ) (o)
du budget dministrative

( Habillage ) (Alimentation)
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La question de l'autonomie ne se limite pas aux apprentissages de la vie quotidienne.
L'autonomie concerne aussi les loisirs, la communication... Il faut donc lI'envisager par
rapport au développement global de la personne et a son age (en référence a ce que font les
personnes de son age).

L'acquisition des compétences d'autonomie impose un accompagnement spécifique impliquant :

Les interventions de rééducation : faites par un
psychomotricien, ergothérapeute, éducateur spécialisé
lls apporteront des méthodes pour travailler sur
I'autonomie en général, sur la motricité fine ou les
troubles sensoriels. Ces interventions faciliteront
I'acquisition de gestes utiles dans la vie quotidienne.
Ex. : faire ses lacets, attacher un bouton, se brosser les
dents ;
Intervention comportementale (ABA), qui fait appel aux
procédures suivantes :
Chainage: le faitde découperun comportementcomplexe
en une suite de comportements simples, plus faciles a
enseigner (= analyse de tache : on élabore une liste des
étapes pour accomplir une tache et chaque étape serait
une cible d'enseignement) exemple d'analyse de tache :
« préparer le petit déjeuner » est illustré dans le schéma.
Les guidances : sont des stimuli supplémentaires
utilisés pour inciter une réponse correcte, il y a plusieurs
types de guidances appliquées dans |'apprentissage de
I'autonomie : physique, imitative, visuelle ...

Préparer le petit déjeuner

Se laver les mains

Prendre une petite assiette
Prendre le lait

Mettre du lait dans le bol

Prendre un couteau et une petite
cuillere

Prendre le chocolat

Prendre le fromage

Prendre une serviette en tissu et
une serviette en papier

Chauffer le bol au four microondes
en 1 minute

Faire griller le pain

S'asseoir et bien étaler sa serviette
sur les genoux

Mettre le chocolat dans le lait chaud
et remuer

Etaler le fromage sur le pain

Les guidances utilisées doivent étre individualisées ; leur choix se fait en fonction de la
sensibilité de la personne a la guidance et le type de tache a enseigner ;

Dans tous les cas, utiliser les guidances nécessaires et suffisantes ;

Toujours penser a les estomper (réduire les guidances au fur et a mesure pour assurer
I'autonomie des apprentissages).

Dans certains cas de personnes avec TSA, les guidances seront maintenues toute la vie dans le cas
d'une incapacité d'acquérir une autonomie sans aides.

Ouvrir le robinet Prendre du savon Frotter les mains Rincer les mains Fermer le robinet S’essuyer les mains

A R’

Exemple de guidances visuelles pour un chainage de lavage des mains
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Domaine des apprentissages scolaires

L'éducation est a la fois un droit en soi et une fin pour atteindre d'autres droits. Scolariser un enfant
avec TSA est avant tout appliquer la loi. Les enfants avec TSA, a l'instar des Enfants en Situation de
Handicap (ESH), ne doivent pas étre considérés comme étant des bénéficiaires de la charité. lls ont

les mémes droits que les autres, y compris le droit a une éducation de qualité. Ces droits figurent sur :

- La Convention relative aux droits des personnes handicapées de 2006 et son protocole
facultatif ;

- La Constitution marocaine de 2011 : son Préambule et les articles 31 et 34 ;

- La Loi-cadre n°® 97-13 du 27 avril 2016 relative a la protection et a la promotion des personnes
en situation de handicap.

Au Maroc, la scolarisation des ESH est tributaire du type et de la sévérité du handicap. Un ESH peut
étre scolarisé soit au niveau :

- D'une classe ordinaire avec aménagements scolaires ;

- D’une classe de I'éducation inclusive dans un établissement scolaire ;

- D'un centre spécialisé a vocation de prise en charge des ESH (seul ou en alternance avec
I"école pour préparer le passage a une école ordinaire).

Dans le cadre de I'éducation inclusive, les orientations vont vers la scolarisation des ESH en milieu
ordinaire y compris pour les enfants avec TSA.

Sile « pourquoi » ne se discute pas, la seconde question relative au « comment » est beaucoup moins
évidente et constitue un réel défi.

L'école a une place essentielle, elle permet a I'enfant avec TSA de sortir de sa bulle familiale dans
laquelle les parents, souvent épuisés par la répétition des crises violentes, finissent par anticiper
systématiquement sur ses demandes pour lui donner tout ce dont il a besoin.

- Une bonne connaissance des particularités des enfants avec TSA et la mise en ceuvre d'un
projet personnalisé de scolarité pour chaque éleve permettraient une meilleure intégration
scolaire a travers la mise en place d’'aménagements définis par les diverses circulaires relatives
a la scolarisation des ESH telles que la circulaire conjointe n°® 721/14 datant du 25 juin 2014
(Annexe n°7).

Les objectifs pédagogiques seront ensuite aménagés au fur et a mesure de la mise en place de
I'évaluation formative. L'école constitue ainsi un milieu de vie non seulement pour |'apprentissage
académique mais également un lieu ou la socialisation et I'autonomie se développent comme le
montre le schéma ci-dessous :

Transition, consignes
collectives, réaliser

Accepter la présence
d'un autre enfant a

une tache seul, ses cOtés, partager le
utilisation du matériel,

matériel, émettre un
etc... contact oculaire ...

Mathématiques, lecture,

écriture ...
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L'apprentissage est un continuum et chaque éléve est unique. Il est donc préconisé de planifier
des programmes éducatifs individualisés, flexibles, et modifiables afin de répondre aux besoins
d'apprentissage de chaque éleve avec TSA. Cet apprentissage ne doit pas le mettre en situation
d'échec ou de souffrance, il doit I'aider a réussir un parcours de scolarisation au méme titre que les
autres enfants ou a accéder a une profession adaptée et a une véritable insertion sociale.

Pour la plupart des enfants avec TSA, une inclusion scolaire ne peut se concevoir qu’'avec la présence
d'une AVS. Elle a pour principale mission d'accompagner les jeunes en difficultés ou en situation de
handicap dans leur vie scolaire et parascolaire. Elle n'exerce pas de missions d’enseignement et ne
se substitue pas a I'enseignant.

Il est essentiel que I'environnement de I'enfant soit structuré, clair et prévisible.

Tout doit étre organisé de fagcon cohérente avec toutes les personnes qui travaillent avec I'enfant. Trois
éléments sont a considérer : le temps, I'espace et le matériel.

La structuration du temps :

A cause de ses difficultés a se repérer dans le temps, a appréhender la
succession des activités et donc a anticiper I'estimation des durées, il est
préconisé de présenter a I'enfant avec TSA une organisation horaire structurée
de son temps par des séquences visuelles imagées et écrites adaptées a
son niveau développemental. Les points de repére imagés des activités et
des routines permettent a I'enfant avec TSA de comprendre et d'anticiper le
déroulement des moments de vie. En outre, I'enfant peut étre plus attentif et
plus apte a retenir un message illustré qu'un message transmis verbalement.
Le recours aux séquences visuelles imagées favorise une meilleure adaptation
de I'enfant en diminuant I'imprévisibilité. || permet aussi de développer son
autonomie et sa compréhension du temps qui s'écoule®.

Il est important de prévoir, dans ce volume d'horaire, des périodes d'activités

ou l'enfant pourra s'adonner a ses intéréts particuliers, et des périodes d'activités ou ses intéréts
serviront de levier d'apprentissage. L'organisation temporelle établie pour une activité peut étre une
demi-journée, une journée, une semaine comme |I'exemple ci-dessous :

8h30 Lecture Lecture Lecture Lecture Lecture
9h00 Jeux éducatifs Jeux éducatifs Jeux éducatifs Jeux éducatifs
9h30 Orthographe Orthographe Orthographe Orthographe
10h00 Récréation Récreéation Récréation Piscine Récréation
10h20 Mathématiques Mathématiques Mathématiques Mathématiques
11h00 Langage Langage Langage Langage
11h30 Repas Repas Repas Repas Repas

L'emploi du temps est instauré avec un maximum de régularité. Les couleurs renforcent la prise de
reperes par I'éléve. Les activités sont inscrites de facon répétitive afin que I'enfant soit rassuré par

89 https://www.autismediffusion.com/PBSCProduct.asp?ltmID=17030421
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cette répétition quotidienne.

Pour les enfants avec TSA qui définissent difficilement les limites, y compris celles de leur propre corps,
la planification de la tdche constitue une organisation stable et rassurante. Certains enfants avec TSA
en auront besoin tout au long de leur vie, d'autres s'en détacheront a mesure qu'ils prendront confiance
en eux-mémes et développeront leur autonomie. Cependant, chaque tache doit étre anticipée dans
ses moindres détails. Cette planification se fait au biais de supports visuels qui sont essentiellement
utilisés en classe pour :

- Améliorer la communication : servir de rappel ou d’'indice a ce qui doit étre dit ou fait dans une
situation donnée ;

- Fournir I'information : compléter I'information orale ou la remplacer ;

- Appuyer les routines : fournir une méthode pour organiser ou prévoir une série d'activités ;

- Enseigner les habiletés : décrire clairement le contenu ou les attentes ;

- Réduire les comportements problemes : souvent liés aux difficultés de communication, des
problemes de compréhension ou des difficultés d'expression.

La structuration du temps nécessite |'utilisation de supports visuels tels : scenari
visuels, horaires et calendriers quotidiens, listes des attentes écrites, des objets
étiquetés ...

Il est également nécessaire d'étayer le déroulement de journée a l'aide de minuteurs
pour que |'éléve puisse visualiser le temps global imparti pour l'activité et le temps
qui lui reste. (a I'aide d'un timer ou d'un sablier).

La structuration de I'espace

La taille, I'espace, et la disposition des éléments physiques et visuels du cadre d'apprentissage doivent
étre adaptés afin qu'ils soient propices a I'enseignement. Le climat d'apprentissage doit étre serein,
I'enseignant doit préter attention aux stimuli sensoriels (bruit dans le couloir, la sirene de la récréation,
éclairage trop fort...) pouvant entrainer une rupture d'attention momentanée. Une bonne analyse de
I'espace devrait prévoir une épuration visuelle, paravent, auditive (mettre des éponges sur les pieds
des chaises pour réduire le bruit lors du déplacement par exemple).

Les modifications portant sur I'espace doivent étre anticipées. Ainsi, les structures accueillant des
éleves avec TSA doivent donc engager une réelle réflexion sur cette organisation afin de ne pas avoir
a la modifier de facon rapide, ce qui serait vécu comme une brutalité insurmontable par certains
apprenants.

L'ergothérapeute a un réle important dans la structuration de I'espace, la collaboration avec I'enseignant
sera bénéfique et optimale a I'apprentissage.
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Une Classe TEACCH

Les espaces de travail Le coin des ordinateurs Le coin des jeux de société
individuels

Le coin dinette poupées  Le coin d’isolement sensoriel Le coin cuisine collation

La structuration du matériel

Certains enfants avec TSA sont porteurs de dyspraxie et ont du mal a tenir un stylo et n'adoptent
pas naturellement ce que |'on appelle la préhension en pince. Qutre les difficultés d'écriture, il peut
également y avoir des difficultés pour découper, pour tracer un trait a la regle, pour utiliser un compas,
pour lire. De ce fait, pour leur faciliter la vie et réduire la fatigabilité, il est nécessaire de choisir des
fournitures scolaires ergonomiques adaptées.

Régle de lecture Regle a"goc poingée de Manchon Equerre graduée Ciseaux ergonomiques
cm

90

Les aides numériques : La technologie permet d’augmenter, de maintenir ou d’améliorer les
capacités fonctionnelles d’'une personne ayant des difficultés scolaires.

Les moyens numériques peuvent avoir de multiples usages comme :

» Reédaction

» Motivation

« Communication
- Habilités sociales

Une implication de I'ensemble des partenaires y compris les parents, premiers éducateurs de |'enfant,
est nécessaire a la réussite de la scolarisation des enfants avec TSA. Ces accompagnements ne
concernent pas seulement I'éleve : I'enseignant doit pouvoir échanger avec les professionnels qui
interviennent aupres de |'éléve avec TSA et peut bénéficier, d'une écoute, d'une aide, de conseils face
a des situations problématiques, mais aussi apporter a ces professionnels des observations utiles.

Les rapports entre les partenaires doivent donc se développer dans la concertation :

90 Hoptoys
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- Avec les parents : Il est essentiel d'instaurer des rapports de confiance. Les échanges doivent
étre fréquents a travers un cahier de liaison. A travers ce support, ces échanges permettent
d'expliquer a la famille ce qui est nécessaire a la scolarité de I'enfant et a la pédagogie utilisée.
lls sont aussi I'occasion pour la famille de faire partager ce qui doit intéresser I'enseignant.

- Avec les autres professionnels : Il y a nécessité d’'une transparence réciproque de travail.

Dans certains cas et quand c'est possible, cette collaboration et coordination sont assurées par un
psychologue qui a pour réle de :

- Observer et poser les objectifs de prise en charge ;

- Superviser I'AVS a I'école ;

- Animer des réunions a I'école (Exemple des équipes de suivi de la scolarisation).

Domaine somatique :

[l est important de signaler I'inexistence d’un traitement curatif du TSA.

Une prescription médicamenteuse telle les psychotropes a visée comportementale ne peut étre
congue que pour faire face aux troubles du comportement sévéres associés au TSA.

Il est a noter que toute prescription doit faire I'objet d'un suivi clinique, biologique tout en tenant
compte du rapport bénéfice-risque, notamment chez |'enfant.

Aussi, faut-il rappeler que des prescriptions se font le plus souvent dans le cadre de comorbidités
comme les anticonvulsivants prescrits en cas d’épilepsie, la mélatonine pour traiter les troubles du
sommeil et le méthylphénidate en cas de trouble déficit de I'attention et/ou hyperactivité.

Par ailleurs, les enfants avec TSA peuvent présenter des troubles digestifs (constipation, diarrhées...).
Les personnes avec TSA, a l'instar des personnes en situation de handicap en général, doivent pouvoir
bénéficier des soins de méme qualité que la population générale.

Il est essentiel d'attirer I'attention sur I'importance de rechercher I'étiologie d’'une douleur

aigué ou chronique sous-jacente devant des « comportements-problemes » et ne pas mettre
ces derniers sur le compte des particularités des personnes avec TSA.

Toute fois, les particularités ci-dessous sont a prendre en considération par les professionnels de la
santé lors des visites médicales des personnes avec TSA :

- Comportements d'automutilation (se mordre, se cogner la téte ou se gratter.) ;

- Réaction limitée ou absente face a la douleur ;

- Expression perturbée de la douleur et complexité de la réactivité face a cette douleur ;

- Manifestations douloureuses atypiques : troubles du sommeil, agressivité, violence,
automutilation, émission de cris, de pleurs...;

- Problemes sensoriels compliquant ou empéchant I'hygiene corporelle et vestimentaire ;

- Reéactions parfois agressives face aux professionnels de la santé.

Il s"avere donc nécessaire de préparer toute visite médicale en ayant une discussion avec les parents
avant la visite en I'absence de I'enfant.

L'entretien du professionnel de la santé avec les parents dans |'objectif de préparer la visite médicale
permettra de :

- Obtenir un historique clair ;
- Avoir I'opinion des parents quant a la maniére de rendre les visites médicales plus agréables ;
- Demander aux parents d'apporter un renforcateur pour que I'enfant accepte I'examen ;
- Suggérer aux parents de préparer leur enfant en lui lisant des histoires sur le déroulement en
détail des visites médicales ou des séances de vaccination ou autre.
Il est important de prendre en charge tout symptoéme physique de la méme maniere que I'on ferait

avec un enfant neurotypique sans laisser le TSA brouiller le jugement clinique du professionnel de la
santé.

Toutefois, il existe des considérations a prendre en compte pour mener a bien une consultation
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médicale :

- Préparer la salle d’examen, de préférence une salle calme, dépourvue de source lumineuse
vive ;

- Si possible, minimiser le temps d'attente : donner le premier rendez-vous de la journée a la
personne avec TSA et de telle sorte que ce dernier ne croise personne d'autre a son arrivée
pour minimiser, d'une part, les risques de crises, et d'autre part, I'impact sur les parents et les
autres personnes présentes dans la méme salle d'attente.

Particularités de la prise en charge des enfants avec TSA sur le plan bucco-dentaire :

Des études ont montré que les personnes avec TSA souffrent de récessions gingivales, ainsi que
d'une réduction de la sécrétion salivaire qui entraine un facteur de risque affectant la santé bucco-
dentaire®. Les mémes études ont révélé que le risque de carie augmente chez les patients qui ont
une préférence alimentaire sucrée. Les patients avec TSA ont souvent des sélectivités alimentaires
et les friandises sucrées sont souvent données comme renforcateurs suite a un bon comportement®,
ce qui peut affecter la santé bucco-dentaire. Ces études ont également rapporté une hygiene buccale
défectueuse chez des personnes avec TSA.

Le bruxisme, I'automutilation, la mise en bouche d'objets font partie des habitudes orales néfastes qui
peuvent provoquer des lésions au niveau de la cavité buccale d'une personne avec TSA.

De plus, les effets indésirables de divers médicaments prescrits pour traiter les comorbidités peuvent
également causer des problémes bucco-dentaires®, tels ceux prescrits en cas d'une hyperactivité et
des comportements répétitifs et agressifs ou ceux traitant I'épilepsie, souvent associée au TSA, sont
a I'origine de réactions buccales comme illustré dans le tableau suivant® :

Médicaments Manifestations bucco-dentaires

Risperidone (Risperdal®) Xérostomie
Antipsychotique atypique de nouvelle génération Altération du goit
Dysphagie
Stomatite
Décoloration de la langue
Gingivite
(Edéme de la langue
Aripiprazole (Abilify®) Xérostomie
Antipsychotique atypique de deuxiéme génération Hypersalivation
Meéthylphénidate (Ritaline® / Concerta®) Xérostomie
Psychostimulant
Fluoxétine (Prozac®) Xérostomie
Antidépresseur Altération du go(t
Bruxisme
Sialadénite
Stomatite
Glossite
Gingivite

Décoloration de la langue
Augmentation du temps de saignement

91 Blomaqvist, Bejerot et Dahllof, 2015. Mequid, Anwar, Zaki,Kandeel, Ahmed et Tewfik, 2015
92 University of Washington School of Dentistry, 2010 National Institute of Dental and Craniofacial Research, 2014
93 Nagendra et Jayachandra, 2012

94 Amadou-Doumbouya et al, 2014
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Olanzapine (Zyprexa®) Xérostomie
Antipsychotique atypique Stomatite

Glossite

Gingivite

(Edéme de la langue
Carbamazépine (Tégrétol®) Xérostomie
Anticonvulsivant Stomatite

Glossite

Ulcérations
Acide valproique (Valproate® / Dépakine®) Xérostomie
Anticonvulsivant Altération du godt

Trouble de coagulation (Augmentation du temps de
saignement)

Fluvoxamine Xeérostomie

Inhibiteur de la recapture de la sérotonine.

Antidépresseur

Les besoins en soins dentaires constituent souvent une source de non satisfaction chez les personnes
avec TSA ainsi que leurs familles®, et ce, en raison des :

- Particularités des personnes avec TSA ;

- Difficultés de communication, les stéréotypies et les mouvements incontrélables pouvant
rendre difficile les soins, voire dangereux ;

- Difficultés de gestion du comportement des personnes avec TSA. Les comportements peu
coopératifs pendant les soins bucco-dentaires sont présents chez 50 a 70% des enfants avec
TSA% ;

- Interactions sociales altérées ;

- Lesparticularités sensorielles qui font que les patients avec TSA sont exposés a certains stimuli
assimilés a des agressions tels que :

e Visuelle par la lumiere du scialytique ;

e Auditive par le bruit des turbines, contre angle, détartreur a ultrasons ;

e Qlfactive via I'odeur des produits a usage dentaire (ex : eugénate) ;

e Tactile par les mains du dentiste et de son assistante, qui touchent leur visage ou l'intérieur
de leur bouche.

- Certains praticiens dentaires ne sont pas suffisamment sensibilisés et armés pour gérer les
patients en situation de handicap y compris les personnes avec TSA qui nécessitent une
approche spécifique et personnalisée®’.

- L'organisation et le fonctionnement d'un cabinet dentaire ne facilitent pas les soins chez les
personnes en situation de handicap qui demandent du temps et de la patience. Aussi, souvent
les séances prévues n'aboutissent pas forcément a un résultat et tout ceci peut s'avérer
décourageant aussi bien pour le praticien que pour la famille.

A cet effet, les techniques préventives trouvent tout leur intérét a instaurer rigoureusement chez les
personnes avec TSA et allient a la fois :

- Le brossage bucco-dentaire en se référant a des scénarios sous forme d'histoire mettant en
scene le brossage sous forme d'images illustrant les différentes étapes du brossage ;

95 Journal of Autism and Developmental Disorders (2019) 49:453-459

96 Stein et al., 2014; Brickhouse, Farrington, Best et Elssworth, 2009, Loo, Graham et Hughes, 2009; Marshall, Sheller, Williams,
Mancl et Cowan, 2007

97 Casamassimo et al.2004 ; Dao et al.2005 ; Nelson et al. 2011 ; Weil et Inglehart 2010
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- L'éducation alimentaire se basant sur des prises alimentaires réparties en 3 repas principaux
avec une seule collation ;

- Lasupplémentation fluorée : Pour les patients a risque carieux élevé, le médecin dentiste peut,
selon les cas, décider d'appliquer des vernis fluorés en denture temporaire et/ou en denture
permanente. Des gels fluorés peuvent étre utilisés aprés I'age de 6 ans ;

- Scellement des puits et fissures a I'aide de produits fluorés : une méthode qui contribue a
prévenir le développement des lésions carieuses au niveau des anfractuosités occlusales. La
plague dentaire étant difficile a éliminer au niveau des faces occlusales, une partie importante
des caries y débutent.

Prise en charge bucco-dentaire :

En général, il est préférable que les parents et/ou I'accompagnateur de I'enfant avec TSA se présentent
seuls en consultation et aient un entretien individuel avec le médecin dentiste. Il est a rappeler la
nécessité du dossier médical pour s’enquérir de |'état de santé de la personne avec TSA (présence ou
non de comorbidités telle I'épilepsie...).

De nombreuses approches thérapeutiques existent pour franchir les barriéres d'accés aux soins bucco-
dentaires et offrir des traitements aux affections bucco-dentaires chez les personnes avec TSA%.
Des stratégies spécifiques de gestion du comportement des enfants avec TSA doivent étre
adoptées pour une prise en charge adéquate®. L'analyse appliquée du comportement (ABA) peut
étre utilisée pendant le traitement dentaire et ont le potentiel d'améliorer les comportements
difficiles des patients, tout en limitant le besoin au recours aux techniques de sédation ™07,
Des exemples de stratégies scientifiguement valides incluent :

- Social Stories ™ ou histoires sociales'?, Cette approche a été développée par Carol Gray et
est utilisée comme une intervention pour décrire une situation qui peut étre percue comme
socialement difficile et anxiogene a travers la création et |'utilisation d'une histoire sociale est
d'aider les personnes avec TSA a développer une meilleure compréhension des situations
sociales. Les histoires dentaires numeériques sont une nouvelle tendance efficace et une
option qui peut étre préférée par les patients car elles sont faciles a produire et a faible
co(it'®.. |l existe des applications sur smartphones et tablettes congues a cet effet (ex. :
Santé BD...).

- La modélisation vidéo'* : C'est une stratégie faisant usage d'une vidéo illustrant le
comportement adéquat a adopter lors des séances soins dentaires et qui est destinée a aider
les enfants avec TSA a adopter un comportement coopérant. Elle peut se faire par les pairs.

- Les techniques de désensibilisation d'un patient a |'expérience dentaire sont souvent
nécessaires pour les patients avec TSA pour augmenter la coopération’®. Les programmes
de désensibilisation ont prouvé leur succés pour les patients avec
TSA. Certains dentistes ont permis aux patients avec TSA de jouer
avec des turbines, avec les seringues d’'eau pour désensibiliser les
enfants a leur traitement dentaire. La stratégie de désensibilisation
aidera a se familiariser avec I'équipement dentaire et contribue par
conséquent a réduire l'anxiété'®. 'approche de modélisation Tell-

98 Marion, Nelson, Sheller, McKinney et Scott, 2016

99 Mochamant et al. 2015 ; Nelson et al. 2015

100 Herandez et Ikkanda, 2011 ; ElImore et al., 2016

101 Elmore et al. 2016 ; Nelson et al., 2015; Kuhaneck et Chisholm, 2012; Herandez et lkkanda, 2011
102 Law 2015 et Marion et al. 2016

103 Marion, 2016.

104 Nelson et al. 2015

105 Nelson et al. 2015

106 Fakhruddin et Batawi (2017)
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Show-Do peut étre utilisée qui est une technique fondée sur le «principe de la théorie de
I'apprentissage».

A l'instar des consultations médicales, il est nécessaire d'adopter les régles qui ont été détaillées
précédemment pour optimiser les séances de soins bucco-dentaires et mettre en confiance la
personne avec TSA pour le bon déroulement des soins. Une attention particuliere est attachée a
I'environnement (1¢" rendez-vous, délai d'attente, ambiance calme, fond musical,...).

La prémédication sédative :

['utilisation d'un médicament sédatif en prémédication a pour but de relaxer le patient sans diminuer
sa vigilance soit la veille de I'intervention et le jour méme, ou uniquement le jour de l'intervention.

- L'hydroxyzine (Atarax®) et la prométhazine peuvent étre utilisées pour leurs effets sédatifs
faibles et comme anxiolytiques. L'hydroxyzine peut étre associée au Mélange Equimolaire
Oxygéne Protoxyde d’Azote (MEOPA) pour augmenter le niveau de sédation.

- Les benzodiazépines peuvent étre utilisées pour leurs propriétés sédatives, anxiolytiques,
hypnotiques et amnésiantes.

La sédation consciente par inhalation de MEOPA entraine la disparition de la perception douloureuse
en conservant les réflexes laryngés. Le MEOPA provoque une analgésie de surface et peut avoir un
effet amnésiant. Il conserve la conscience, toute fois, I'anesthésie locale reste nécessaire en cas de
gestes invasifs.

Le MEOPA peut étre utilisé par inhalation comme agent sédatif pour les patients avec TSA.
L'administration se fait dans des locaux appropriés, par un personnel formé. Les avantages pour
le patient sont la rapidité d'action et la diminution de la douleur pendant le traitement dentaire et
I'innocuité, par rapport aux anesthésiques généraux'®.

Il est a signaler que certains enfants avec TSA peuvent ne pas répondre au MEOPA et avoir recours a
réaliser les soins sous anesthésie générale.

Les personnes en situation de handicap et en l'‘occurrence avec TSA sont parfois
dépendantes d'une tierce personne pour leur hygiéne orale. Il parait essentiel que les parents
soient sensibilisés aux conséquences d’'une mauvaise hygiéne bucco-dentaire sur la santé

générale et sur la qualité de vie de leurs enfants. lls doivent également étre formés aux
gestes de brossage.

Les praticiens devraient étre mieux sensibilisés aux techniques comportementales et a celles
de sédation pour augmenter I'accés aux soins.

107 Virupaxi, 2016
108 Zanelli, Volpato, Ortega, Borges, Aranha, 2015
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La guidance parentale et la supervision :
Pour tout enfant/adolescent avec TSA, et ce, tout au long de son parcours de vie, une attention
particuliere doit étre accordée a I'environnement familial par I’'équipe d'intervention.

Il est essentiel d'associer le plus étroitement possible les familles, les former et mettre en place une
guidance parentale. Cette derniere peut étre entreprise par I'équipe prenant en charge I'enfant avec
TSA.

La connaissance des besoins de I'enfant, font des parents, des experts et des partenaires essentiels
a toute intervention a entreprendre aupres de la personne avec TSA.

Parents :
Experts dans

I'enfant Professionnel :

Expert
technique

La notion de « guidance » comprend a la fois des notions de conseil, de direction, d'aide, de soutien et
d'accompagnement.

L'entrainement parental fait partie des interventions fondées sur des preuves scientifiques, il n'est pas
uniguement spécifique au TSA'™®. |l permet :

- D'améliorer les compétences de leur enfant dans des domaines diverses et
variés (communication, autonomie, etc.), ainsi que la diminution de la survenue de
comportement problemes ;

- De favoriser la généralisation et le maintien des compétences entrainées par les différents
professionnels ;

- De diminuer le stress parental et d'augmenter globalement la qualité de vie de la famille ;

- D’améliorer la collaboration des parents avec les professionnels.

Exemple de programme d’entrainement parental :

Il existe le modéle parental P-ESDM (Parents - Early Start Denver Model). Il s'agit d'apprendre aux
parents a utiliser les techniques de I'ESDM dans I'environnement naturel de I'enfant. Il se présente
sous forme de 10 séances de coaching parental avec une fréquence d'une séance par semaine.

Dans ce programme, les parents sont au centre de la prise en charge et non I'enfant, et ce, en tant
que « co-thérapeutes »'"°.

109 Bearss, K., Burrell, T. L., Stewart, L., &Scahill, L. 2015
110 Pepin, J., Kérouac, S. & Ducharme, F, 2011

78

Référentiel de dépistage, de diagnostic et de prise en charge du Trouble du Spectre de I’Autisme

- b

Educateur
Spécialisé £

Ergothérapeute/ Médecin
Psychomotricien :

~

Analyste du
\ comportement

Chef déquipe/
Parent

Orthophoniste

< Psychologue /

de l'enfant

N —

Le déroulement d'une guidance parentale peut se faire comme suit'" :
Etape 1:

- ldentifier les besoins de la famille ;

- Réaliser des entretiens avec la famille ;

- Entreprendre des observations a domicile ;

- ldentifier les comportements/déficits impactant le plus le quotidien familial ;
- lIdentifier les activités familiales qu'ils aimeraient/souhaiteraient faire.

- Sélectionner des objectifs a haute probabilité de réussite ;

- Sélectionner avec la famille des objectifs réalisables/faisables/atteignables rapidement ;

- Sélectionner peu d'objectifs a la fois ;

- Aider les parents dans la sélection des objectifs dans les domaines prioritaires suivants :
Communication/ Troubles du comportement/ Interactions sociales/ Autonomie.

Il s"avere judicieux de suivre la volonté des parents et relancer les objectifs plus tard (gagner d'abord
la confiance des parents).

Etape 3 : Développer le programme d’action écrit récapitulant les informations suivantes :

- Les objectifs sélectionnés ;
- Qui les travaille 7 Quand ?;
- La technique a adopter par les parents.

Etape 4 : Entrainer les parents

- Expliquer les étapes a suivre et relire avec les parents le programme d’intervention ;

- Montrer le modele (avec I'enfant/adulte directement ou en jeu de rdle) ;

- Demander aux parents de reproduire le modéle (avec I'enfant/adulte directement ou en jeu
de role) ;

- Donner un feedback des actions correctes et des actions a améliorer ;

- Recommencer plusieurs fois jusqu’a ce que les parents atteignent un critére de maitrise de
la technique.

Etape 5 : Les parents mettent en place I'intervention

111 Parent-Implementedintervention:Steps for Implementation National Professional Development Center on ASD, 2010.
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Etape 6 : Les parents communiquent sur I'évolution du programme

Il est difficile de comprendre parfois certaines attitudes des familles mais I'objectif de
I'’entrainement parental n’est pas de les juger, au contraire, il faut s"adapter aux particularités

de chaque famille : certaines vont s'impliquer de maniére excessive, d’autres ne seront
pas assez impliquées. Dans tous les cas, il faut respecter les possibilités et les degrés
d’investissement de chaque famille et encourager leur participation.

La supervision :

Elle consiste a observer la personne prenant en charge I'enfant avec TSA dans l'application des
programmes auxquels elle a été entrainée afin de la réévaluer. Elle doit étre faite de maniére
suffisamment réguliere. Ainsi, le superviseur doit utiliser les techniques d'entrainement des équipes
(staff training), en les adaptant au contexte et aux possibilités offertes par la prise en charge. Il est
a souligner que I'entrainement des équipesconstitue une stratégie favorisant I'apprentissage de ces

équipes a l'utilisation des techniques d'intervention afin d'étre supervisé et réévalué dessus'".

Six étapes sont identifiées mais peuvent étre adaptées en fonction du contexte :

1. Description de la compétence : Elle porte sur un programme spécifique d'un enfant ou sur
une technique d'intervention de maniére plus générale, décrire clairement les comportements
nécessaires pour démontrer la compétence ;

2. Donner un document écrit : Laisser un document écrit que l'intervenant pourrait reconsulter
en cas de besoin, il doit étre succinct et permettant I'acces a lI'information en peu de temps :
programmes d’'enseignement (PEl), plan comportemental BIP (Annexe n° 6);

3. Démontrer la compétence (Modeling) : Le superviseur démontre la compétence lui-méme
pour donner tout de suite le bon modele sous forme de jeu de réle ou de vidéos ;

4. Demander au supervisé de démontrer a son tour la compétence : Le ou les supervisé(s)
doit démontrer a son tour la compétence a travers un jeu de role ;

5. Apporter des feedbacks : Donner des feedbacks individualisés, positifs et correctifs, il est
préférable de commencer par les positifs a la fin du jeu de réle et d'éviter les interruptions ;

6. Répéter les étapes 4 et 5 jusqu’a acquisition de 90% de succes des étapes réalisées. Il faut
continuer I'entrainement jusqu’a ce que tous les supervisés atteignent ce critére.

112 Miles & Wilder, 2009- Nigro-Bruzzi&Sturmey, 2010 — Sarokoff&Sturmey, 2004
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CONCLUSION

e Trouble du Spectre de I'Autisme est un trouble neuro-developpemental qui touche actuellement

1% de la population mondiale. Il se caractérise par un déficit persistant de la communication et des

interactions sociales ainsi que par des intéréts restreints et spécifiques entravant le quotidien de
ces personnes. Le dépistage revét une importance capitale et peut étre effectué par les professionnels
de la petite enfance ainsi que les professionnels de santé de 1¢¢ ligne dans I'objectif d'accélérer les
étapes jusqu’au diagnostic et agir via l'intervention précoce. Une fois que le diagnostic est posé, le
niveau de soutien est a préciser pour la personne avec TSA (de 1 a 3).

Bien que les causes ne soient pas clairement identifiées, les recherches mettent de plus en plus en
évidence |'origine génétique. En dépit du fait que le TSA persiste tout au long de la vie, il est possible de
mettre en place diverses interventions ayant prouvé leur efficacité pour dimunier I'impact du trouble.
Ce référentiel vise également a sensibiliser les professionnels et a renforcer leurs connaissances
relatives a ce trouble pour une meilleure compréhension de ce dernier et une inclusion scolaire et
sociale des personnes avec TSA.

« L'important n'est pas de vivre comme les autres, mais parmi les autres... »
Daniel Tammet, Asperger,Je suis né un jour bleu, Editions Les Arénes, 2007
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ANNEXE N °1 : Mchat-R ANNEXE N° 2 : Classification internationale du fonctionnement, du handicap
et de la santé (CIF)

M-CHAT-R/F™ (Robins, Fein, & Barton, 2009) . o
) X i X : ) Fonctionnement ¢ Communication et langage
Répondez & ces questions sur votre enfant. Gardez & l'esprit la fagon dont votre enfant se comporte habituellement. . i .
Si vous avez vu votre enfant avoir ce comportement & plusieurs reprises mais qu'il ne I'a pas habituellement répondez non. e Interactions sociales ou socialisation
Entourez oui ou non pour chaque question. Merci beaucoup. * Cognitif
* Nom et prénom: Age:.._anset_.mols  Date:...L..L « Sensoriel et moteur
1) Sivous pointez du doigt quelque chose de l'autre cété de la piéce, est ce que votre enfant le regarde ? Oui | Non S comportement
*| 2) Vous étes-vous déja demandé si votre enfant pouvait & étre sourd? ~ TOui Non * Somatique
3) Est-ce que votre enfant j joue a aire semblant ? Oui | Non PP PRI . s -
(PAR EXEMPLE : Faire semblant de boire dans une tasse vide, de parer au téléphone, de faire manger une poupée ou BT 1 L * Aumnon_"e dans les aCtI_Vlte_s quoudlgnnes
. un animal en peluche ?) * Apprentissages, en particulier scolaires et
4) Est-ce que votre enfant aime grimper sur des choses ? QOui | Non préprofessionnels
_____ (PAR EXEMPLE meubles, jeux d'extérieur, marches d'escalier) : - "
Al 5) Est-ce que votre enfant fait des gestes inhabituels avec ses doigts prés de ses yeux ? Oui | Non Facteurs environnementaux ‘ Env!ronnement famll'a_"
| EXEMPLE est-ce que votre enfant agite ses doigts prés de ses yeux ?) * Environnement matériel
6) Est-ce que votre enfant pointe du doigt pour demander quelque chose, ou pour avoir de |'aide ? | Oui | Non
| (PAR EXEMPLE : Pointer du doigt un géteau ou un jouet hors de portée) . ) L. ) B )
'7) Est-ce que votre enfant pointe du doigt pour montrer quelque chose d'intéressant ? { Oui | Non | ANNEXE NP° 3 : Les outils d’évaluation du Trouble du Spectre de I’Autisme
| (PAR EXEMPLE : un avion dans le ciel ou un gros camion sur la route) | ‘ ‘
| 8) Est-ce que votre enfant s'intéresse aux autres enfants ? { Oui | Non
| (PAR EXEMPLE : Est-ce que volre enfant regarde les aulres enfants, leur souril, va vers eux ?) ‘
9) Est-ce que votre enfant vous montre des choses en vous les amenant ou en les tenant en I'air pour que vous | . Om Non « Les outils d’'évaluation globale :
les voyez, pas pour obtenir de |'aide mais juste pour partager ? |
| (PAR EXEMPLE vous montrer une fleur, une peluche, une petite voiture) Outils d'évaluation développementale
| 10) Est-ce que votre enfant répond quand vous I'appelez par son nom ? | Oui | Non . : : : : . R A
| (PAR EXEMPLE : est ce qu'il regarde, parle ou gazouille, ou arréte ce qu'il est en train de faire quand vous l'appelez par' ’ABLLS R (ASS@SS_mem of BaSIC, Language and Ijearnlng Sklllsl(rewsed) est un OL{tIl d_e_S’Eme a tout age
| son nom ? évaluant 25 domaines de compétences regroupées en : compétences de base, d'habilités
_____ 11) Quand vous lui souriez, est-ce qu'il vous sourit en retour ? | Oui | Non académiques, d'autonomie et d'habilité motrice. Cette évaluation présente I'avantage
& 12) Est-ce que les bruits du quotidien perturbent votre enfant ? . _ i Oui Non d'étre trés compléte et couvre la plus grande partie des domaines de développement de
| (PAR EXEMPLE Esl-ce que volre enfant crie ou pleure en entendant faspirateur ou de la musique forte 7) . — la personne et permet donc d'avoir un curriculum détaillé pour I'intervention
| 13) Est-ce que votre enfant marche ? Om__ ‘Non ] ) ' )
14) Est-ce que votre enfant vous regarde dans les yeux lorsque vous lui parlez, que vous jouez avec lui ou que . ' Oui | Non . VB-Mapp (Verbal Behavior — Milestones Assessment and Placement Program) : c'est un
. vous l'habillez ? - ) L i outil d'évaluation développementale indiqué pour les enfants jusqu'a 12 ans composé de
| 19) Est-ce que votre enfant essaye d'imiter ce que vous faites ? . . o  Oui | Non | 170 items avec une durée de passation (2 & 5h).Il comprend 3 parties : Evaluation des
(PAR EXEMPLE : faire un signe de la main pour dire au revoir, taper dans les mains, ou faire un bruit rigolo quand vous le il d . q . ) évaluati q b | . L P
:___fa:tes) ......... J?,OHS pmalne e C.om.p,eter)ce' , evq uation des O stacles aux apprentlssages ainsi que g
| 16) Si vous tournez votre téte pour regarder quelque chose, est-ce que votre enfant regarde autour de lui pour | Oui | Non I"'évaluation des possibilités d'orientation vers le milieu scolaire ordinaire. : —
:...‘m ‘I’E"'tr Ce que “'°t“5 reifla':'“? e STRE PEP-3 Psycho Educational proﬂle — 3eme &dition : Outil d'évaluation Psycho-Educative g
. st-ce que votre enfant essaye d'attirer votre attention { Oui | Non | - S . R
| (PAR EXEMPLE : Est-ce que volre enfant vous regarde pour avoir une félicitation, ou dit « Regarde» ou Regarde- mois ?) | Individualisée pour em‘e:@ts avec T_SA ,et,a,utres ‘Erquk?les_, du _d(?veloppement de 2 ans a7
18) Est-ce que votre enfant comprend quand vous lui demandez de faire quelque chose ? Oui | Non ans pouvant aller jusqu'a 12 ans, il a éte elaboré a | Un'Ve_rSer de Caroline du Nord d_ans .
(PAR EXEMPLE : Sans que vous pointiez du doigt, est-ce que votre enfant comprend « mets le livre sur la chaise » ou « le cadre du programme TEACCH. Il est composé de 172 items et permet de déterminer
..... apporte-moi la couverture » ?) o les niveaux et le profil de I'enfant dans plusieurs domaines développementaux (cognition verbale,
19) ?;agt;:;z:e?choae de nouveau arrive, est-ce que votre enfant regarde votre visage pour voir comment vous | Oui | Non préverbale, Iangage expressif, Iangage réceptif, motricité fine, motricité gIobaIe, imitation visio-
 (PAR EXEMPLE : S'il entend un bruit étrange ou rigolo, ou voit un nouveau jouet, est-ce quii regarde votre visage ?) | | motnc,e,. réCIprOCITé SOC'a[er _Compor’.[emen:[s mc’)_teurs_ ca racténshques, _ Clom po,rtements verbaux
' 20) Est-ce que votre enfant aime les activités de mouvement ? | Oui | Non caractéristiques...). Ses objectifs principaux étant I'identification des capacités en émergence, cerner
. (PAR EXEMPLE : Elre balancé ou sauter sur vos genoux). i les points forts et les points faibles dans chaque domaine de développement et d'élaborer un projet
4 Algorithme de cotation: Pour tous les items saufle 2, 5 et 12, la réponse NON indique un risque de TSA ; pour les items 2, 5 et 12, OUI psycho-éducatif individualisé (PEI).
indique un risque de TSA. L’algorithme suivant maximise les propriétés psychométriques du M-CHAT-R : Q,,
# RISQUE FAIBLE : - sil'enfant a moins de 24 mois, repasser le test apres le deuxieme anniversaire. ; E’ 8 h I Sy
3 Score tolalentre 0 et 2 Aucune autre action n'est requise & moins qu'une surveillance indique un risque de TSA. ! g
~ RISQUE MOYEN : - faire passer le test de suivi (deuxiéme étape du M-CHAT-R/F) afin d'obtenir des informations ’ :
complémentaires sur les réponses a risgue. Si le score du M-CHAT-R/F reste de 2 ou plus, le résultat est B
< Score total entre 3et 7 : posiif. & i -,
- Action requise : orientez I'enfant pour une évaluation diagnostic ainsi qu'une évaluation d'éligibilité pour x -3
une prise en charge précoce. Si le score du test de suivi estde 0 4 1, le résultat est négatif. Aucune autre
action n'est requise a moins qu'une surveillance indique un risque de TSA. L'enfant devra étre réévalué
lors des visites médicales suivantes.
> RISQUE ELEVE : - ilest possible de contourner le test de suivi et de procéder directement a une évaluation de diagnostic ainsi
1+ Score total entre 8 et 20 : qu’une évaluation d'éligibilité pour une prise en charge précoce.
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Les outils d'évaluation fonctionnelle :

AAPEP (Adolescent and adult psycho educational profile) : ''® Outil de base pour tous les professionnels
qui veulent mettre en place une intervention visant I'indépendance des adolescents et adultes autistes
dans 'approche TEACCH, a partir de 12 ans.

Il évalue les domaines suivants : Compétences professionnelles, autonomie, activités de loisirs,
comportement professionnel, communication fonctionnelle, comportement interpersonnel.

Il se compose de 3 échelles :

- L'observation directe par |I'examinateur ;
- Le recuell d’observations auprés des parents ;
- Le recuell d'observations aupres des intervenants a |I'école et/ou au travail.

EFL Essential For Living : Outil d'évaluation et curriculum a la fois, il identifie les priorités
les plus fonctionnelles pour vivre au quotidien, évaluant 8 domaines hiérarchisés en «
must have/should have/good to have/nice to have).

- Evaluations spécifiques du développement de la personne avec TSA selon
le domaine fonctionnel

1. Domaine de la communication
L'évaluation de la communication distingue 2 champs :

- La communication non verbale (attention conjointe, imitation, fréquence
d’initiation la communication, respect du tour de parole, utilisation de support
visuel dont les pictogrammes, etc.), méme avant tout développement d'une
langue ;

- Le langage dans ses versants réceptif (compréhension) et expressif et dans
ses différentes dimensions : phonologique, lexicale, sémantique, syntaxique
et pragmatique.

Le bilan orthophonique est aussi essentiel, il a pour objectif d'évaluer les capacités
de communication verbale et non verbale, ainsi que la dimension pragmatique du
langage. |l permet d'évaluer le retard de langage et son degré de sévérité par rapport au niveau cognitif
général.

Parmi les outils permettant une évaluation spécifique du domaine de la communication sont comme
suit :

- COMVOOR : Cet outil permet une évaluation clinique des compétences de
communication réceptive des personnes avec autisme qui ne communiquent
pas ou peu oralement. Il permet de déterminer les niveaux de compréhension
sensorielle, présentative et représentative de la personne afin de mettre au
point une communication alternative ou augmentative individualisée. Il peut
étre utilisé également avec des personnes (enfants et adultes) présentant
d'autres probléemes de communication..."™

- Grille de Wetherby (Communication and symbolicBehaviorScales), elle est
indiquée pour les trés jeunes enfants, d'une durée de 50 min a 1h15, elle
évalue 15 fonctions de communication particulierement les stades précoces de la communication.

113 Mesibov, Schopler et all 1998
114 Roger Verpoorten, llseNoens& Ina Van Berckelaer-Onnes, 2007
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2. Domaine sensoriel et moteur

L'évaluation spécifiqgue de ces domaines vise a établir un profil de fonctionnement sensoriel, a
déterminer la sévérité des dysfonctionnements sensoriels et a mesurer les conséquences des
troubles sensoriels sur le comportement, le développement et les apprentissages et ainsi développer
des programmes et protocoles thérapeutiques en réponse aux objectifs thérapeutiques. Elle se fait via

l

plusieurs outils de référence tels :

- Le Sensory Profile : ¢'est un hétéro-questionnaire qui est fondé sur la théorie
de l'intégration sensorielle. Il est destiné a I'évaluation de la symptomatologie
sensorielle des enfants dgés de 3 a 10 ans. Il donne des informations sur les
tendances de la personne a réagir aux stimuli (de I'hypo a I'hyper réaction) et
sur les systémes sensoriels susceptibles de faire obstacle ou de contribuer aux
performances, dans le but de poser le diagnostic des troubles et d'orienter la
planification des interventions.

- Le Sensory Profile Checklist Revised, Bogdashina : il s'agit d’'une échelle qui dresse une liste
exhaustive des nombreuses particularités sensorielles pouvant étre repérées chez les personnes
avec TSA

- Le profil sensoriel de Dunn (2010, 2017) : ¢'est un outil d'évaluation qui fournit des .

informations sur les tendances de I'enfant (de 3 ans a 10 ans et 11 mois), a réagir .
aux stimuli(de I'hyporéaction a I'hyperréaction) et sur les systemes sensoriels
susceptibles de contribuer ou de faire obstacle & une performance fonctionnelle ; .

- Le Sensoval (O. Gorgy, 2019) :il s'agit d'une application se basant sur 4 processus:  SENSORY PROFILE
Hyper et hypo —sensibilités, Hyper- fonctionnement, perception.

- Le bilan ergothérapique est une évaluation d'une durée d'environ 1 heure. it
'ergothérapeute s'intéresse alors aux réactions de |'enfant dans des situations
impliquant les différents systemes sensoriels. Il fait de nombreuses observations en cours
d'activité. Il utilise des outils d'évaluation reconnus et standardisés, divers questionnaires et
procede a une entrevue avec les parents. Au besoin, I'évaluation peut étre réalisée dans le milieu
naturel de I'enfant, c’est-a-dire a la maison, a I'école.'™

L'évaluation ergothérapique peut se faire a travers :

Le «nineholepeg test» : cet outil permet d’examiner deux composantes clés de la manipulation de la
main : la rotation complexe et la translation avec stabilisation.

Par ailleurs, le bilan psychomoteur consiste a observer et évaluer, a I'aide de tests standardisés, des
échelles de développement et des mises en situation de la personne dans sa globalité. Il va s'intéresser
a tous les items du développement psychomoteur, afin de connaitre ses difficultés, ses compétences
et d'établir un projet thérapeutique personnalisé. Les domaines a évaluer sont comme suit

Bilan
psychomoteur

MOTRICITE GLOBALE ET FINE

SCHEMA COREOREL

Coordination, équilibre Représentation et

maitruse de balle, pince connaissance des parties

pouce-index... du corps

GRAPHOMOTRICITE TONUS ET POSTURE LATERALITE

Posture, appuis, tenue, il, main et pied
geste, graphique, qualité dominants
vitesse...

115 https://enoya.qc.ca/ressources/difficultes-sensorielles/
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3. Domaine des interactions et des habiletés sociales

Ce domaine est évalué par différents outils qui permettent d'identifier les forces et les faiblesses de
la personne avec TSA. On peut citer par exemple :

- La check-list socialskills™® : ¢'est un outil qui évalue plusieurs aspects des interactions sociales
tels : la capacité conversationnelle, la résolution de probleme, la compréhension des émotions,
la flexibilité.

- Skillstreaming : Il s'agit d'un questionnaire adressé a une personne de I'entouage,d’une durée de
30 min indiqué pour les Enfants/adolescents et adultes TSA avec profil modéré a haut niveau et
comporte 10 domaines répartis en 3 niveaux de difficultés et donne un curriculum détaillé.

- SRS-2 Social Responsiveness Scale :indiquée de I'dge de 2 ans jusqu’a I'age adulte avec une
durée de passation de 15-20 min. cette échelle renseigne sur le niveau de sévérité des difficultés
sociales.

4. Domaine cognitif

[l est a signaler que 40 a 55 % des personnes avec TSA présenteraient une déficience intellectuelle'”’.
L'évaluation spécifique des différents troubles cognitifs est réalisée a travers un bilan neurocognitif
et socio-cognitif qui permet de déterminer le niveau des capacités de mémoire, d'attention, de
planification et de reconnaissance émotionnelle de la personne, ainsi que ses modalités particulieres
de fonctionnement (forces, faiblesses, émergences).Cette évaluation fait usage d'outils tels que :

- BECS (Batterie d'évaluation cognitive et socio-émotionnelle) : ¢'est un outil spécifique aux enfants
avec TSA qui est adapté a leur développement intellectuel et langagier. Il évalue les fonctions qui
se développent entre 4 et 24 mois et détermine le niveau du profil cognitif et socio-émotionnel ;

- Brunet-Lézine ;

- IDE (Inventaire du développement de I'enfant) : pour les enfants 4gés de 15 mois a 5 ans et 11
mois ;

- WPPSI-IV : ¢’est un outil d’évaluation de I'intelligence et de la capacité intellectuelle destiné pour
la tranche d'age de 2 ans 6 mois a 7 ans ;

- WISC V : Il permet de déterminer le Quotient Intellectuel chez les enfants entre 6 ans et 16 ans
11 mois.

116
117 (Edelson, 2006)
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5. Domaine des apprentissages scolaires :

L'évaluation va permettre de déterminer les objectifs pédagogiques a privilégier. L'explicitation du profil
cognitif de I'éléve avec TSA peut par ailleurs aider I'enseignant dans le choix des priorités de |'action
pédagogique a mettre en place avec |'éléve. Il est donc essentiel de mettre en place une collaboration
entre I'enseignant et les autres professionnels intervenant dans I'élaboration du projet personnalisé de
scolarisation de I'éleve (PPS). Les professionnels se référent en général a des évaluations particuliéres
telle que :

- EDCS : (évaluation des compétences scolaires) ; c’est un outil pour identifier le niveau d'un
enfant avec TSA en inclusion scolaire. Il permet également de connaitre les prérequis et étapes
d'apprentissage des notions scolaires (curriculum).

6. Domaine des comportements probléemes

- FAST (FunctionalAnalysis Screening Tool) : Il s'agit d'un questionnaire tres rapide de 16 items
sous forme de réponse oui/non.

- FAI FunctionalAssessment. : Interview d'une durée d’environ 1 a 1h30 a utiliser sous forme
de questionnaire ou d'entretien semi-structuré. Elle guide vers une définition trés objective et
précise du comportement.
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ANNEXE N° 4 : FAST (Functional Analysis Screening Tool)

OuTIL D’IDENTIFICATION ET D’EVALUATION FONCTIONNELLE

FAST - FUNCTIONAL ASSESSMENT SCREENING TOOL

Nom: Age: Date:

Comportement Probleme :

Informateur : Intervieweur

Pour Fintervieweur. Le FAST (Cutil d'ldentification et d’Evaluation Fonctionnelle) est concu afin d'identifier les facteurs qui
peuvent influencer 'apparition des comportements problémes. || ne devrait étre utilisé que comme un outil initial, faisant partie
d'une evaluation ou analyse fonctionnelle compléte du comportement probleme. L'entretien FAST devrait étre propose a
différentes personnes interagissant réguliérement avec la personne. Les résultats devraient servir de base pour la mise en
place dobservations directes du comportement, dans différents contextes, afin de vérifier les hypothéses concernant les
fonctions des comportements, afin de clarifier les fonctions ambiglies, et afin d'identifier les autres facteurs pertinents qui n'ont
pas été incorporés dans ce guestionnaire.

Pour I'informateur : Aprés avoir fourni les informations intiailes, lisez attentivement chague item numeéroté. Si une affirmation
décrit précisément le comportement probléme, entourez « Cui ». Dans |le cas contraire, entourez « Non ». Si le comportement
probléme est soit un comportement auto-agressif soit un « comportement stereotype repétitif », commencez par la Partie 1. Si
le comportement probléeme consiste en des hétero-agressions ou d'autres formes de comportements socialement
perturbateurs, tels que destruction de matériel, coléres, ne complétez que la Partie 2.

Liens entre l'informateur et la personne

Indiquez votre lien avec la personne: _ Parent ___ Enseigant/Educateur ____ Autre
Depuis combien de temps connaissez-vous la personne ? _ an(s) __ mois

Etez-vous en lien quotidiennement 7 _ Oui __ Non

Si « oui » combien d'heures par jour ? Si « non » combien d’heures par semaine ?

Dans quelles situations étes-vous en lien avec la personne ? (Plusieurs réponses possibles)

Autonomie / Hygiene Enseignements Repas Lorsgu'ilfelle est inoccupel(e)
académiques
Activités de loisir Activités professionnelles Soirées Autres

Référentiel de dépistage, de diagnostic et de prise en charge du Trouble du Spectre de I’Autisme

|/ pre-professionelles

Adeapté de Iwata & Deleon, 1996 et Florida Center on Self-Injury Adaptation francaise : www.aba-sd. iifo
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Identification du comportement probléme : Décrivez de fagon claire, précise et objective le comportement

Dimensions du comportement probléme : Entourez la frequence et la sevérite du comportement selon les critéres suivants
Fréguence : Toutes les heures / tous les jours / toutes les semaines f plus rarement
Sévérité : Moyenne (ennuyeux mais pas dangereux) / Modérée (destruction du matériel) / Grave (dangereux pour lintégrité de la

personne ou d'autrui)

Situations a haute probabilite : Décrivez dans quelle(s) situation(s) le comportement a le plus de risque d'apparaifre

Jour/heure :
Personnes Présentes :
Activités :

Que se passe-t-il juste avant "apparition du com portement probléme ?

Jour/heure :
Personnes Présentes :

Activiteés :

Que se passe-t-il juste avant I'apparition du com portement probléme ?

Partie 1. Influences sociales sur fe comportement

T Le comportement apparait habituellement en votre présence ou en la présence d'autres personnes. Oui Non

2. Le comportement apparait habituellement aprés que vous ou quelqu'un d'autre ayez interagi d'une fagon
ou d'une autre avec luifelle, par exemple aprés lui avoir donné une instruction, aprés lavoir réprimandé(e),

PR RT ! s ook E o | P 3 b 4 . Qui Non
aprés ['avoir ignoré(e), aprés avoir récupére un item « preféré », aprés lui avoir demandé de changer
d'activité, aprés avoir commencé a discuter avec quelqu'un d'autre etc.
3. Lecomportement est souvent accompagné d'autres « comportements émotionnels » comme des cris ou Qui Non

des pleurs.

Remplissez la Partie 2 si vous avez répondu « Ouf » a un des items 1, 2, ou 3. Ne remplissez pas la Partie 2 si vous avez
répondy « Non » aux trois items de fa Partie 1.

Partie 2. Renforcement social

4, Le comportement apparait habituellement lorsgu’il/elle n'a pas regu beaucoup d'attention auparavant. Oui Non

5. Lorsque le comportement apparait, vous ou d'autres personnes réagissez habituellement en interagissant ¢y Non
avec |uifelle d’'une maniére ou d'une autre (en lefla réconfortant, en lefla réprimandant, en interrompant
physiguement ou verbalement le comportement, en lefla redirigeant vers autre chose).

Adapté de Twata & Deleon, 1996 et Florida Center on Self-Infury adaptation francaise ; www.aba-sd.info
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FAST - Outil o’ [dentification d’Evaluation et Fonchomnelle FAST - Outil d’ldenti fication o’ Evaluation et Fonchiormelle
Page 3 Page 4
22.  lifelle ne repond pas vraiment aux stimulations sociales. Qui Neon
6. I/elle s'engage dans d'autres comportements ennuyants qui attirent 'attention vers luifelle. Qui MNen
23, IVelle s'engage souvent dans des comportements répétitifs, stéréotypés tels que des balancements du
\ . , gty . y corps, mouvements des doigts ou des mains devant les yeux, faire tourner des objets, les mettre a la Oui Mon
7. Ilfelle s'approche frequemment de vous ou d'autres personnes etfou essaie d'initier des interactions S
: Qui Meon bouche etc.
sociales.
24.  Lorsqu'ilfelle s'engage dans le comportement, vous et les autres personnes réagissez habituellement en Oui Mon
8. Le comportement apparait rarement lorsque vous lui donnez beaucoup d'attention. Oui Non = 9ag P : P 9

ne faisant rien (en clair, vous n'étes pas ou rarement attentifs au comportement).

25.  Le comportement semble apparaitre selon des phases. Lors des phases « élevées », le comportement
Qui Non apparait fréquemment et est trés difficile a interrompre. Lors des phases « basses », le comportement Qui MNon
apparait trés peu.

9. Le compertement apparait souvent lorsque vous récupérez un item en particulier ou lorsgue vous mettez
fin a une activité qu'ilfelle apprécie (Si “Oui,” lagquelle ]

10. Le comportement apparait souvent lorsque vous Finformez qu'ilfelle ne peut pas obtenir un item en

particulier ou qu'ilielle ne peut pas s'engager dans une activité précise. (Si “Oui,” laguelle Oui Non 26. Le comportement semble apparaitre plus frequemment lorsque la personne est malade. Qui Non
11.  Lorsque le comportement apparait, vous réagissez habituellement en lui donnant un item spécifigue tel e e L s i g
: A ; it Qui MNon
que de la nourriture, un jouet ou tout autre itemn {Si “Oui,” lequel )}
12, lWelle s'engage souvent dans d'autres comportements ennuyants qui lui permettent d’avoir accés a Oui iisn Résumé des scores
d'autres items ou activites favoris. Entourez les iterns pour lesguels vous avez répondu « Oui ». Sfvous n'avez compiéteé gue la partie 2,
entourez awussiles items 1, 2et 3.
13. Le comportement apparait rarement durant les activités éducatives ou lorsque vous lui donnez des Variable controlant potentiellement le comporfement
consignes (Si « Oui », identifiez les activités : autonomie/hygiéne, académiques, Qui Non : :
professionnelles, autres). 1 2 3 4 5 5] 7 8 Renforcement social (attention)

1 2 3 2] 10 11 12 13 Renforcement social (accés a des items/factivites
specifiques)
14. Le comportement apparait souvent durant les activités éducatives ou lorsque vous lui demandez de

réaliser des activités. Oui Non 1 2 3 14 15 16 17 18 Renforcement social (échappement)
19 20 21 22 23 24 Renforcement automatique (stimulation sensarielle)
15.  Ilelle refuse souvent les activités éducatives ou les consignes. Oui Non 19 20 24 25 26 27 Renforcement automatique (atténuation de la douleur)
16. Le comportement apparait souvent lorsgue 'environnement est trés bruyant ou gue de nombreuses Oui Mon CommentairesMNotas:

personnes sont présentes.

17. Lorsgue le comportement apparait, vous réagissez habituellement en lui donnant une courte « pause » de  Qui Non
'activitée en cours.

18. Le comportement apparait rarement lorsque vous ne lui donnez que peu de consignes ou lorsque vous Oui MNon

lefla laissez seul.

Partie 3. Renforcement Non-Social {Automatique) Partie 4. ldentification du/des comportement(s) alternatifs
Décrivez un/des comportement(s) qui pourraient étre enseignés ou améliorés et qui pourraient prendre la place du
19. Le comportement apparait souvent lorsqu'il/elle est seul(e) ou inoccupéle). Oui Non comportement problems :
1.
20. Le comportement apparait a un niveau éleveé quoi gu'il se passe dans son environnement immediat. Qui Non o
3.
21.  IVelle semble avoir peu de renforgateurs connus ou s'engage rarement dans des comportements de Qui Nen

manipulation d’objets ou dans des comportements de « jeu ».

Adapié de fwata & Deleon, 1996 et Florida Center on Self-Tnfury adaptation francaise ; www.aba-sd.info Adapté de Twata & Deleon, 1996 et Florida Center on Self-Infury adaptation francaise ; www.aba-sd.info
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FAST - Outil d'[dentification d’Evaluation et Fonchionnelle
Page 5

Fartie 5. Précédentes interventions

Indiguez les précédentes interventions, modifications efc. qui ont déja éfé leniées afin de diminuer le comportement
probleme. Indiguez bien les procédures, dates, durées et joignez les données si elles sont disponibles.

Adapié de fwata & Deleon, 1996 et Florida Center on Self-Tnfury adaptation francaise ; www.aba-sd.info
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ANNEXE N° 5 : Grille ABC

DATE
-HEURE-DUREE

CONTEXTE

LIEU ACTIVITE

ANTECEDENT(S)

COMPORTEMENT(S)

CONSEQUENCE(S)
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ANNEXE NF° 7 : Circulaire conjointe juin 2014 relative a la

ANNEXE NF° 6 : Plan d’intervention comportementale (BIP de HORNER) e -
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MINISTERE DE LA SANTE ET DE LA PROTECTION SOCIALE

DIRECTION DE LA POPULATION
DIVISION DE LA SANTE SCOLAIRE ET UNIVERSITAIRE
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pour chaque enfant
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