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Compléments numériques


Cet ouvrage vous propose des ressources complémentaires en ligne. Elles sont signalées, au fil du texte, grâce au pictogramme suivant :
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Pour les télécharger, rendez-vous sur le site de De Boeck Supérieur :

www.deboecksuperieur.com/site/360624

 

Retrouvez-y les documents suivants :


	Une bibliographie complète ;


	Des exemples d’exercices utilisés dans le cadre du PEP-3 pour travailler le langage expressif et le langage réceptif ;


	Des exemples d’actions et comportements révélant des anomalies de l’activité, dans le cadre de la GRAM ;


	La grille d’analyse du trouble de la régulation de l’activité (TRA), dans le cadre de la GRAM ;


	La fiche des compétences en Théorie de l’esprit, situations et questions de la Batterie ToM-vf ;


	Le module d’évaluation de la qualité de vie, PedsQL™ 4.0, adapté à l’enfant d’âge préscolaire avec TSA ;


	Cinq chapitres supplémentaires sur l’évaluation de comorbidités psychologiques, somatiques et génétiques chez l’enfant et l’adolescent avec TSA.
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Le mot du directeur de collection


En psychologie clinique, l’étape du diagnostic est primordiale pour pouvoir proposer aux patients les réponses les plus adéquates à leurs besoins essentiels. Dans le cadre de l’examen diagnostique, les outils comme les tests et les questionnaires occupent une place importante, car ils permettent de récolter des informations fiables et valides qui aident le clinicien à comprendre le fonctionnement et les troubles de la personne examinée. Encore faut-il disposer des instruments les plus appropriés et les utiliser à bon escient et de manière correcte. L’ambition de la collection « Tests et diagnostics » est de présenter aux praticiens les meilleurs outils actuellement disponibles pour le diagnostic des troubles psychologiques spécifiques. À chaque fois, leurs fondements théoriques et leurs propriétés métriques sont explicités. Les principes de leur utilisation et de l’interprétation de leurs scores sont détaillés. Les suites de l’examen sont également considérées : comment communiquer les résultats au patient ? Quelles propositions d’aide formuler sur la base de ceux-ci ?

L’ouvrage réalisé sous la direction de Jean-Louis Adrien et Maria Pilar Gattegno sur l’évaluation du trouble du spectre de l’autisme (TSA) s’inscrit parfaitement dans la philosophie de la collection. Il présente les meilleurs outils disponibles en langue française pour réaliser le diagnostic du TSA. Il ne s’agit pas d’un catalogue de tests et de questionnaires. Chaque outil est situé dans un modèle du diagnostic qui débute par l’identification du trouble pour ensuite en examiner les différentes facettes dans l’objectif d’une compréhension approfondie, condition sine qua non d’une prise en charge appropriée de chaque patient. L’ouvrage aborde en premier lieu les outils qui permettent d’examiner l’ensemble du tableau clinique comme l’Échelle d’Observation pour le Diagnostic d’Autisme (ADOS-2) ou la Childhood Autism Rating Scale (CARS2). Il présente ensuite les outils focalisés sur certaines facettes du TSA comme le développement socioémotionnel, les compétences adaptatives ou les capacités attentionnelles. Pour chaque instrument, ses fondements théoriques, son utilité clinique et sa méthodologie d’utilisation sont présentés. À l’aide des outils proposés, les praticiens peuvent non seulement identifier un TSA et en apprécier la sévérité, mais aussi réaliser un bilan complet qui servira à l’élaboration de traitements adaptés aux besoins spécifiques des patients. Rédigé par les meilleurs spécialistes du domaine, cet ouvrage est une référence de base pour tous les praticiens soucieux de réaliser des évaluations de qualité au bénéfice des patients.

 

Jacques GRÉGOIRE

Professeur émérite de l’Université catholique de Louvain






Avant-propos


À l’heure des approches personnalisées, de précision en psychologie, en médecine, dans le domaine de l’éducation et de l’accompagnement, toutes les stratégies déployées pour faire connaissance avec la personne dans son écosystème de vie sont décisives. Bien connaître un enfant, un adolescent, son fonctionnement dans son contexte social et environnemental, c’est lui donner toutes ses chances.

Retracer son parcours, identifier et mesurer ses points forts, ses points faibles, ses habiletés émergentes, ses ressentis dans l’environnement médical et social qui est le sien : tels sont les éléments fondateurs pluridisciplinaires d’un projet personnalisé construit avec le jeune, ajusté au plus près de ses besoins et de ses attentes.

La communauté internationale des troubles du neurodéveloppement, consciente de ces enjeux, a établi un certain nombre de « règles d’or » pour que, dans toutes les régions du monde, les équipes aient accès à des instruments validés. Au sein de ces réseaux universitaires et de recherche, le Professeur Jean-Louis Adrien a eu un rôle de pionnier. Ardent promoteur de l’évaluation psychologique dans le champ de l’autisme et autres troubles du neurodéveloppement, il a lui-même construit et validé une série d’outils actuellement recommandés, et a formé des générations de professionnels à la pratique de la psychométrie au cœur de la clinique pluridisciplinaire.

Aujourd’hui avec Maria Pilar Gattegno qui dirige avec lui cet ouvrage international, il réunit un nombre impressionnant d’éminents spécialistes. Chacun contribue spécifiquement à la mise à jour des connaissances sur les outils validés, leur évolution et leur place dans la pratique de l’examen vers un diagnostic pluri-professionnel et un projet personnalisé.

Rompus à l’exercice de psychologue au sein d’une équipe médicale, en pédiatrie, en génétique, en pédopsychiatrie, les deux coordinateurs de cet ouvrage n’ont pas hésité à inclure des chapitres qui éclairent le praticien sur la nécessaire prise en compte de comorbidités somatiques, génétiques, psychologiques et psychiatriques.

Cet ouvrage constitue une véritable ressource actualisée internationale pour les acteurs d’aujourd’hui dans le champ du diagnostic et de l’intervention basée sur la science, auprès des enfants et adolescents concernés par les troubles du neurodéveloppement et ceux qui les accompagnent.

 

Catherine BARTHÉLÉMY

Professeur honoraire, faculté de médecine de Tours Directrice honoraire du GiS (Groupement d’Intérêt Scientifique) « Autisme et troubles du neurodéveloppement » Présidente de l’Académie nationale de Médecine






Préface


Vous tenez, entre vos mains, l’ouvrage intitulé Évaluer le trouble du spectre de l’autisme chez les enfants et les adolescents, cosigné par Jean-Louis Adrien et Maria Pilar Gattegno.

Vous pourriez être tenté de vous dire qu’il s’agit d’un livre de plus sur le TSA et/ou d’un livre de plus traitant des évaluations psychologiques et, dans les deux, cas avoir une hésitation… D’une part quant à son originalité – beaucoup d’articles et d’ouvrages scientifiques ayant été publiés, ces dernières années – et, d’autre part, quant à son accessibilité – certains manuels abordant la question du bilan psychologique et des batteries de tests de façon rébarbative. Pourtant, cet ouvrage se révèle à la fois original, utile et parfaitement accessible. Il réunit ces trois qualités, car il a été pensé par deux professionnels spécialistes du TSA de longue date, conjuguant des compétences académiques et de terrain, ayant une vaste connaissance tant des personnes avec TSA que de leurs familles, mais aussi des professionnels des multiples dispositifs d’accueil, ce qui leur permet d’être au plus près des besoins et des attentes de chacun de ces protagonistes et de nous offrir ici un ouvrage de grande qualité.

De surcroît, pour élaborer cet ouvrage, ils se sont entourés de 27 personnes aux compétences reconnues dans leur discipline, et toutes très concernées par le TSA dans leur pratique de psychologues, de médecins, de chercheurs, d’enseignants. Pour avoir eu à coordonner un ouvrage réunissant de nombreux spécialistes du TSA, je sais ce qu’il en est et je tiens à saluer l’immense travail réalisé par Jean-Louis Adrien et Maria Pilar Gattegno.

J’admire aussi leur talent conjugué de formateurs, puisque, parmi les auteurs des chapitres de cet ouvrage, beaucoup, dont Maria Pilar, ont réalisé un doctorat avec Jean-Louis Adrien, qui a tant œuvré pour diriger des thèses durant ses années de professorat à Paris 5, permettant ainsi de travailler sur les problématiques essentielles à aborder pour mieux comprendre et accompagner les personnes avec un TSA, et créant également la première licence professionnelle « Intervention sociale : Accompagnement de publics spécifiques – Trouble du Spectre de l’Autisme ». En outre, beaucoup de ces auteurs, psychologues, ont interagi étroitement avec Maria Pilar Gattegno au sein des Cabinets de Psychologie ESPAS-Sup implantés dans diverses régions et offrant des services essentiels aux enfants avec TSA et leur famille, mais aussi coopéré activement à l’APCPEI (Association pour la Promotion du Cabinet des Psychologues ESPAS-Sup et du programme IDDEES), ainsi qu’aux formations dispensées dans le cadre du Centre de Formation et de Recherche Autisme (CeFoRA).

Cet ouvrage collectif compile donc des expertises précieuses, ciblées sur l’évaluation psychologique des enfants et des adolescents avec un TSA. Il présente ainsi les principaux outils d’évaluation psychologique et aborde les spécificités du bilan psychologique à l’aide d’outils adaptés à la compréhension et à l’identification des particularités de la personne avec TSA et à l’élaboration de son projet personnel individualisé.

Vous ne lirez pas ce livre de façon exhaustive, tant il est dense et étayé (illustrations, cas cliniques, tableaux de synthèse), mais vous trouverez dans chaque chapitre des éléments utiles pour mener à bien un bilan psychologique ou pour mieux appréhender un bilan que vous aurez reçu, soit en tant que professionnel, soit en tant qu’usager, qu’aidant ou parent. Ce livre vous sera utile pour faire des choix éclairés quant aux outils, en comprenant dans quel contexte ils ont été élaborés et en référence à quels modèles théoriques, en repérant leurs atouts respectifs, en étant guidés par les illustrations cliniques à travers les cas exposés, des suggestions, des exemples et un état de l’art actuel sur le développement cognitif, affectif, social, émotionnel, moteur, sensoriel, adaptatif. Il permet une approche holistique de la personne évaluée, à l’instar de ce que la psychopathologie développementale prévoit et que je recommande vivement, misant sur une connaissance précise des processus de développement et de fonctionnement de l’enfant, ses forces et ses faiblesses, ses motivations et ses centres d’intérêt, ses ressources et celles de son entourage, ses particularités, ses facteurs de risque et de protection. Tout ceci dans le but de mieux appréhender le profil spécifique et les contextes d’interaction du patient.

Cet ouvrage très pédagogique et très complet fournit des indications pour trois niveaux de l’évaluation : diagnostique, développemental et fonctionnel ; il s’inscrit ainsi dans une démarche intégrative et multifactorielle. Les chapitres complémentaires (partie V), disponibles en ligne, permettent d’aborder le diagnostic différentiel et les comorbidités, ce qui est vraiment indispensable quand on sait que ces dernières sont de plus en plus fréquentes chez les personnes avec TSA au cours de l’évolution de leur trajectoire développementale, car les symptômes majeurs du TSA (notamment les difficultés de communication et d’interaction sociale, les comportements restreints, les particularités sensorielles) peuvent engendrer l’apparition d’autres problématiques comme l’anxiété, la dépression, une moindre qualité de vie. En effet, en 35 ans de pratique, je vois aujourd’hui de plus en plus d’enfants présentant un TSA et un trouble anxieux ou un TDA/H associé, d’adolescents présentant un TSA, puis un épisode dépressif, de jeunes femmes présentant un TSA connu de longue date et découvrant que leurs multiples douleurs mises sur le compte de somatisations relèvent in fine d’un syndrome d’Ehlers-Danlos diagnostiqué bien après le TSA.

De facto, le professionnel rencontrant un public avec TSA aujourd’hui ne peut et ne doit plus ignorer ces dimensions trop longtemps méconnues ou mal interprétées. Le présent ouvrage facilite l’accès à ces connaissances multiformes et complémentaires que nous mettions jadis des années à compiler par la lecture d’articles de recherche fondamentale, appliquée et translationnelle. L’actuel psychologue ou étudiant en psychologie ou discipline connexe, amenés à rencontrer des personnes avec TSA, ne peut faire l’impasse sur cette vaste connaissance afin de mener à bien son travail, notamment celui de l’évaluation de l’enfant ou de l’adolescent, car ce travail guidera l’élaboration de son projet personnalisé, et donc la mise en place des prises en charge et des accompagnements, leurs réajustements progressifs en fonction de son évolution au regard des objectifs fixés, la priorisation des axes de travail, la réévaluation du projet, les recommandations aux équipes, le soutien aux familles, etc.

À travers la lecture de ces pages, j’apprécie particulièrement la prise de conscience offerte quant au rôle essentiel du psychologue dans ses multiples missions et dans la mise en œuvre du projet de soins pour l’enfant, en partenariat avec la famille et en collaboration permanente avec les professionnels, dans un travail multidisciplinaire indispensable face à l’immense variabilité des profils sur le spectre actuel de l’autisme. Dans l’exercice de mes fonctions universitaires, directrice d’un master de psychologie, je ne cesse de répéter à nos étudiants à quel point il nous appartient, en tant que psychologues, de prendre cette place à l’interface entre l’enfant, ses parents et sa fratrie, et nos collègues de l’éducation et de la santé. Créer des ponts entre ces différents interacteurs autour de l’enfant avec TSA. Favoriser la médiation avec les parents si souvent démunis à l’annonce du handicap et affectés dans leurs compétences parentales. Penser à la fratrie, qui peut avoir à supporter les difficultés inhérentes à la présence d’un enfant différent à la maison et à l’école parfois aussi. Repousser les cloisons entre santé, éducation et scolarisation, en ouvrant des espaces de dialogue entre les professionnels de formation différente, mais interagissant tous, avec et pour cet enfant autiste, duquel on exige trop souvent des adaptations consécutives aux rigidités de nos systèmes de soin et d’éducation, et avec ses parents auxquels on demande de faire le lien entre tous les professionnels de terrain. Tels sont mes leitmotivs.

Ces besoins sur le terrain, en lien avec les avancées de la recherche et la remontée des associations d’usagers, de parents et de professionnels réunis, ont fait naître en France la création de dispositifs dédiés à l’inclusion, tels que les Unités d’Enseignement Maternelle Autisme (UEMA), les Unités d’Enseignement Élémentaire Autisme (UEEA), les unités localisées pour l’inclusion scolaire (ULIS) et les dispositifs d’accompagnements individualisés proposés par les associations de professionnels comme l’APCPEI, qui a obtenu un agrément académique permettant aux enfants et adolescents autistes d’être aidés dans leur scolarité par des professionnels de l’accompagnement et supervisés par des psychologues experts. À chaque étape de leur parcours, ces enfants et ces jeunes pourront être amenés à être évalués. Il en va de même dans les établissements du secteur sanitaire et médico-social ou encore dans les dispositifs en libéral. Nul doute que ce livre se révélera un soutien et un guide précieux, d’autant que vous rencontrerez très probablement des enfants avec TSA : vos patients, vos élèves, vos étudiants, ou peut-être tout simplement vos voisins au sens étymologique du terme (qui est « proche », qui est « auprès ») puisque l’on estime aujourd’hui, en 2024, la prévalence pour le TSA à 1 %.

Ce n’est donc plus la maladie rare (4 à 5 pour 10 000) que l’on nous enseignait dans les années 1985-90, lorsque j’ai rencontré Jean-Louis Adrien, psychologue au CHRU Bretonneau à Tours, afin qu’il m’accueille pour un stage dans le service du Pr Lelord, un des services pionniers pour l’autisme à l’époque. Jean-Louis était aussi dans mon jury de thèse à Paris-Sorbonne en 1995, au moment où je rencontrais Maria Pilar au Sessad-Paris 13, lequel fut l’un des premiers à ouvrir ses portes pour réunir quelques classes parisiennes accueillant de façon expérimentale quelques enfants autistes et leurs parents pour lesquels nous allions être les deux psychologues référentes. C’est dire la joie que j’ai à écrire cette préface, au nom d’une amitié ancienne et d’un engagement profond qui nous unissent au service des personnes avec TSA.

 

 

Carole TARDIF

Professeure de Psychologie du développement typique et atypique à l’Université d’Aix-Marseille






Introduction

Jean-Louis ADRIEN et Maria Pilar GATTEGNO


Si, ces dernières années, on a pu noter d’importants changements et une forte évolution au sein des pratiques d’évaluation et d’intervention de tous les professionnels impliqués auprès des personnes présentant un trouble du spectre de l’autisme (TSA), le rôle et les missions du psychologue restent toujours, entre autres, d’assurer les évaluations psychologiques qu’ils sont habilités à effectuer. Ces évaluations doivent répondre aux recommandations de la Haute Autorité de la Santé (HAS, 2018) et déboucher sur des interventions et des accompagnements au mieux personnalisés de ces personnes, et qui soient en accord avec les recommandations de bonne pratique de la HAS.

Cet ouvrage a pour but de présenter, en langue française, les différents outils d’évaluation psychologique, diagnostique, développementale et fonctionnelle à la disposition des psychologues et auxquels ils peuvent recourir en raison de leurs qualités psychométriques et cliniques pour l’examen particulier des enfants et adolescents avec TSA. Il a aussi pour objectif de présenter différentes recherches cliniques ayant exploré la qualité et la pertinence de ces tests pour l’examen d’enfants et d’adolescents avec TSA. Enfin, il vise à illustrer l’utilisation de ces outils par des présentations de cas cliniques qui incluent les projets de développement personnel élaborés à partir des résultats obtenus.

Il s’adresse donc aux psychologues en exercice, qu’ils travaillent en libéral ou au sein d’un établissement médico-social (IME, IMP…), d’un centre hospitalier (CH ou CHU), d’un centre médico-social pour enfants de 0 à 6 ans (CAMSP), d’un centre médico-psychologique pour enfants et adolescents (CMPP), de plateformes de coordination et d’orientation (PCO), de services d’intervention à domicile dédiés à l’autisme (SESSAD), ou tout autre dispositif d’évaluation et d’intervention précoce dédié aux enfants et adolescents avec TSA.

Par ailleurs, il s’adresse naturellement aussi aux étudiants en psychologie qui envisagent de se former à la psychopathologie et à la psychologie du handicap et qui souhaitent s’engager auprès des personnes ayant des troubles du neurodéveloppement, dont le TSA. Ils y trouveront toutes les ressources sur les problématiques et les contextes cliniques d’évaluation psychologique des personnes avec TSA et sur un grand nombre de tests utilisables auxquels ils auront à se former durant leurs études.

L’ouvrage est aussi pertinent pour les autres professionnels qui exercent auprès des enfants et adolescents avec TSA, tels que les médecins, pédopsychiatres, pédiatres, éducateurs, orthophonistes, psychomotriciens, ergothérapeutes, assistantes sociales. En effet, ces professionnels pourront mieux connaître les différents tests que les psychologues utilisent pour évaluer l’intelligence, le développement cognitif et socio-émotionnel, le développement et le fonctionnement neuropsychologiques des enfants et adolescents ayant un TSA. Ils apprendront comment exploiter les résultats et les interprétations des bilans psychologiques d’un enfant ou d’un adolescent dont ils ont la charge afin d’envisager les prescriptions nécessaires et d’organiser les interventions éducatives et rééducatives appropriées.

Enfin, l’ouvrage est aussi enrichissant pour les parents et les proches de personnes avec TSA qui seront à même de mieux comprendre le contenu, les analyses et les conclusions du bilan psychologique.

Différents types d’outils de l’évaluation du trouble du spectre de l’autisme chez les enfants et adolescents sont présentés dans cet ouvrage. Une première partie s’attarde sur les considérations théoriques essentielles à la compréhension de la problématique du diagnostic et de l’évalutaion. Une fois ces bases posées, les outils sont présentés en détails dans la deuxième partie, centrée sur l’évaluation diagnostique, et la troisième, qui s’intéresse quant à elle aux tests d’évaluation du développement intellectuel, cognitif, socio-émotionnel, neuropsychologique et adaptatif. La quatrième partie aborde l’évaluation du fonctionnement de capacités sensorielles, cognitives et socio-émotionnelles qui sont généralement perturbées chez les personnes avec TSA, comme la sensorialité auditive (réactivité aux stimulations auditives), la théorie de l’esprit (capacité cognitive et sociale qui consiste à penser les états mentaux d’autrui et les siens), la régulation des activités, l’attention et les fonctions exécutives. Cette partie présente également une méthode innovatrice et originale d’évaluation de la qualité de vie des enfants et adolescents avec TSA. Enfin, cinq chapitres complémentaires, disponibles en ligne, composent la cinquième partie de cet ouvrage, qui vise à présenter les comorbidités les plus courantes du TSA et à guider le praticien dans leur prise en charge.







Partie I

Considérations théoriques





  


  CHAPITRE 1


  Méthodologie du diagnostic et de l’évaluation psychologique du trouble du spectre de l’autisme


  Jean-Louis ADRIEN


  

    

      1. Le trouble du spectre de l’autisme


      

        Définition


        

          Le trouble du spectre de l’autisme (TSA) est un trouble grave du neurodéveloppement défini dans le DSM-5 (APA, 2013/2015) par 4 critères diagnostiques :


          

            	

              Le premier concerne les déficits persistants de la communication et des interactions sociales dans de multiples contextes, manifestés par les éléments suivants : déficits dans la réciprocité socio-émotionnelle, dans les comportements communicatifs non verbaux utilisés pour l’interaction sociale et dans le développement, le maintien et la compréhension des relations. La version révisée du DSM-5, le DSM-5-TR (American Psychiatric Association, 2023) précise que les déficits persistants de la communication et des interactions sociales doivent se manifester par tous les éléments cités ci-dessus qui concernent la réciprocité socio-émotionnelle, la communication non verbale et les relations avec autrui.


            


            	

              Le second comprend l’ensemble des comportements stéréotypés, corporels et d’utilisation des objets, les centres d’intérêt restreints et répétitifs ainsi que les altérations du fonctionnement sensoriel.


            


            	

              Le troisième critère indique que les symptômes doivent être présents depuis la petite enfance, mais ils se manifestent parfois pleinement au moment où les demandes sociales dépassent les capacités limitées. Cela peut être le cas par exemple lorsqu’à l’âge de 3 ans, l’enfant entre à l’école maternelle, où l’environnement social d’une part sollicite de façon intense et variée les interactions sociales et les changements d’habitudes, et d’autre part est très dense sur le plan sensoriel.


            


            	

              Le quatrième critère est déterminé par le fait que tous les symptômes présentés par la personne limitent et altèrent son fonctionnement quotidien, comme son autonomie personnelle et familiale, ses capacités à apprendre et à travailler.


            


          


        


      


      Le diagnostic doit spécifier :


      

        	

          Le fonctionnement intellectuel de la personne


          

            	

              avec ou sans retard global du développement (RGD) ou trouble du développement intellectuel (TDI) ;


            


            	

              il doit en outre décrire le profil verbal et non verbal, sachant qu’il n’y a pas de modèle spécifique du TSA, comme l’indique l’étude de Ankermann et al. (2014) réalisée sur une population de 1900 personnes avec TSA où 58,85 % présentent le pattern de QINV = QIV, 27,38 % présentent le pattern de NVIQ > VIQ avec plus de garçons que de filles et 13,77 % présentent le pattern VIQ > NVIQ avec plus de filles que de garçons.


            


          


        


        	

          Le fonctionnement langagier


          

            	

              doit être évalué et décrit ;


            


            	

              le langage réceptif peut être inférieur au langage expressif (pertinence d’évaluer les deux secteurs) ;


            


            	

              doit évaluer les différentes composantes du langage (phonologie, lexique, syntaxe, sémantique, pragmatique).


            


          


        


        	

          Le fonctionnement socio-adaptatif


          

            	

              sachant qu’il existe fréquemment un écart entre les capacités cognitives et le fonctionnement adaptatif.


            


          


        


      


      Les cliniciens doivent préciser si le TSA d’une personne est associé à un autre trouble neurodéveloppemental, mental ou comportemental, mais la version du DSM-5-TR demande d’indiquer si le TSA est associé à un problème neurodéveloppemental, mental ou comportemental, et non forcément à un trouble diagnostiqué.


      D’après une étude récente, le sex-ratio est de 4,2 garçons pour 1 fille (Zeidan, 2022). L’importance du TSA est déterminée par l’ampleur des déficits de communication sociale, des comportements stéréotypés et des centres d’intérêt restreints.


      

        Conseil


        

          Le clinicien précise le degré de soutien dont doit bénéficier la personne qui en est atteinte. Privilégiant une approche de la personne dans sa globalité, il doit aussi identifier les handicaps associés tels que ceux du fonctionnement intellectuel et du langage, ainsi que des comorbidités comme le trouble d’attention avec hyperactivité, le trouble dépressif, l’anxiété, des problèmes médicaux ou un syndrome génétique (par exemple la trisomie 21), ce dernier pouvant être caractérisé non seulement par un handicap intellectuel, mais aussi par des troubles somatiques qui lui sont spécifiques. Au regard de l’ensemble de tous ces déficits et de ces altérations, le clinicien préconise des prises en charge et des accompagnements personnalisés.


        


      


      En ce qui concerne le diagnostic, dans la dernière version de la classification internationale des maladies – la CIM 11 –, le TSA fait partie des troubles neurodéveloppementaux. Il se décline en 8 sous-catégories déterminées par l’absence ou la présence – légère moyenne ou sévère – d’un trouble du développement intellectuel et par l’existence – légère, moyenne ou sévère – ou non d’altérations du langage fonctionnel. Dans cette dernière version de la CIM-11, il apparaît que les altérations de la sensorialité telles que l’hyper- ou l’hyposensibilité auditive ne sont pas mises en évidence comme elles le sont dans le DSM-5. Si l’on peut s’étonner de l’absence de ce signe clinique, il faut aussi indiquer que, quelle que soit la classification utilisée pour diagnostiquer le TSA, les anomalies de la motricité et de son fonctionnement ne sont toujours pas citées ni mises en exergue, alors que de nombreux travaux et revues soulignent l’existence de particularités sensorielles et motrices chez les personnes avec TSA (Bogdashina, 2003 ; Degenne-Richard, 2014 ; Morange-Majoux, 2016) dues aux altérations du fonctionnement cérébral (Edelson, 1999 ; Bruneau, 2003). Cela est d’autant plus étonnant que, dans la pratique clinique de l’évaluation et de l’intervention pour les personnes avec TSA, l’évaluation et la rééducation psychomotrices sont fréquemment prescrites et appliquées (Perrin, 2019).


      Comme on peut le constater dans sa description sémiologique, ce trouble du neurodéveloppement touche toutes les fonctions, sensorielles, cognitives, communicatives, émotionnelles et relationnelles des personnes qui en sont atteintes, et il entraîne des handicaps multiples qui altèrent leur vie personnelle, familiale et sociale (Tardif & Gepner, 2003/2019).


      En conséquence, leurs besoins éducatifs et d’accompagnement sont nombreux, spécifiques et personnalisés, car leurs particularités de fonctionnement psychologique et somatique nécessitent des réponses ajustées de la part de leurs proches et des professionnels, ainsi que des adaptations de l’environnement social et physique.


      

        Conseil


        

          Le praticien doit alors procéder à une évaluation psychologique compréhensive et objective de l’enfant afin de proposer un programme d’intervention adapté et dont il assure le suivi grâce à une supervision coordonnée. Cette démarche doit nécessairement s’appuyer non seulement sur des connaissances spécifiques de l’autisme, mais surtout sur celles des méthodes d’évaluation appropriées auxquelles recourir en prenant bien en compte les particularités de développement et de fonctionnement des enfants et adolescents avec TSA. Sur la base de ces évaluations, le praticien peut ainsi proposer des axes, des conseils et des recommandations, voire élaborer lui-même des programmes d’intervention et d’accompagnement incluant une méthodologie du suivi.


        


      


    


    

    

      2. Introduction à l’évaluation psychologique des personnes avec TSA


      L’évaluation psychologique peut être réalisée à l’aide de multiples instruments dont les contenus et les finalités sont distincts et qui permettent de répondre à des questions précises.


      

        Conseil


        

          Le praticien doit d’abord bien connaître les instruments, leur objectif, leur support théorique, leur contenu, leur méthodologie. Il doit en maîtriser la passation, savoir recueillir, enregistrer et traiter les données et pouvoir en donner une interprétation. Le psychologue doit aussi connaître les réponses et les probables solutions que ces tests peuvent lui fournir au regard des questions qu’il se pose et/ou qui lui sont posées par la famille, les professionnels de santé et d’éducation impliqués dans le processus d’évaluation de la personne. La connaissance des réponses possibles lui permettra alors de choisir le ou les tests optimaux pour comprendre et mettre en évidence les difficultés et les particularités de l’enfant.


        


      


      Cet ouvrage tente de répondre à l’ensemble de ces questions. Il a pour objectif de présenter de façon détaillée aux psychologues et futurs psychologues les différents outils d’évaluation psychologique disponibles et utilisables pour les enfants et adolescents présentant un TSA. De plus, par l’exposé de recherches scientifiques qui les ont utilisés auprès d’enfants et d’adolescents avec TSA, il vise à ce que le psychologue sache que ces tests ont fait l’objet d’analyses statistiques et cliniques auprès de plusieurs groupes de participants avec TSA, et ainsi, connaisse ce que peut apporter comparativement l’un et/ou l’autre de ces outils et identifie aisément leurs intérêts et leurs limites dans sa démarche d’évaluation psychologique.


    


    

    

      3. Étapes du processus du diagnostic du TSA


      

        3. 1. Contexte et contenu de la demande de diagnostic


        Généralement, la première étape du processus est celle du diagnostic, dont la demande pour l’enfant n’est pas toujours explicitement formulée par les parents qui, lors de la première consultation, expriment plutôt des inquiétudes concernant le développement de l’enfant et qui, en quête de solutions, ne demandent pas forcément si leur enfant est autiste ou non. Cependant, en raison de l’expansion de plus en plus rapide et importante des connaissances sur l’autisme, de différents plans successifs gouvernementaux sur le TSA, de la diffusion des résultats des recherches et de leur vulgarisation, et surtout grâce à une médiatisation énergique (reportage, films, documentaires, conférences, ouvrages, témoignages de personnes autistes) de l’autisme, beaucoup de parents se présentent spontanément aux cliniciens en posant la question directe « Mon enfant est-il autiste ? » ou : « Je viens vous demander si mon enfant est autiste », « Je souhaite un diagnostic d’autisme pour mon enfant ». Soit ils viennent spontanément à la consultation, soit ils y viennent à la demande du médecin traitant ou d’un médecin spécialiste (pédiatre, ORL…) qui connaît l’enfant et qui a présupposé qu’il pouvait souffrir d’un trouble du neurodéveloppement et l’a fait savoir aux parents.


        Le contenu de la demande de diagnostic de TSA des parents dépend aussi de l’âge de leur enfant. Plus l’enfant est jeune (âgé de moins de 2 ans), moins rapidement le diagnostic de TSA est demandé, sauf si les parents sont sensibilisés à cette problématique, par exemple lorsqu’ils ont un aîné autiste et qu’ils savent par l’équipe qui le suit que le risque d’avoir un enfant puîné avec TSA est plus élevé. Lorsque l’enfant est âgé de plus de 3 ans, la question du diagnostic de TSA par les parents peut être plus prégnante. De plus, lors de cette première rencontre avec les parents, le clinicien, un médecin ou un psychologue connaissant l’autisme peut plus aisément envisager l’hypothèse du diagnostic de TSA et comprendre les préoccupations des parents, au regard des informations préalablement reçues par des professionnels connaissant l’enfant et de sa simple observation des comportements de l’enfant durant l’entretien avec les parents.


      


      

        3. 2. Les instruments pour le diagnostic de TSA et leur choix


        Si l’hypothèse du TSA est posée par le clinicien, cela ne signifie pas que le diagnostic est certain et que le TSA est objectivé et présent chez l’enfant. Certes, l’expérience clinique de certains médecins et psychologues pourrait suffire à assurer et à confirmer cette hypothèse de TSA, certains considèrent même parfois que c’est suffisant. Cependant, et dans tous les cas, selon les recommandations de la HAS (2018), l’enfant doit bénéficier d’une évaluation diagnostique quantitative formelle qui s’appuie sur l’utilisation d’outils diagnostiques validés. La partie II de l’ouvrage présente les différents outils actuellement utilisés pour réaliser le diagnostic de TSA : l’ADI-R, l’ADOS-2, la CARS-2, le PDD-MRS.


        La question fréquente du clinicien est de choisir quels outils parmi ces 4 tests diagnostiques sont les plus pertinents. Si le choix de l’outil d’évaluation psychologique doit être principalement déterminé par ses qualités cliniques et psychométriques, il est aussi fonction du contexte de fonctionnement professionnel du psychologue et du clinicien : exercice en libéral, expert ou non d’autisme, exercice en institution et équipe pluridisciplinaire, expert au non d’autisme. Chacun, en conscience professionnelle et en toute responsabilité, exerçant en cabinet libéral, travaillant en réseau autisme, en équipe pluridisciplinaire coordonnée, saura décider du choix de l’outil diagnostique.


        La réponse formelle à la question du choix de l’outil est que le diagnostic de TSA peut être fait à partir de la passation à la fois de l’ADI-R et de l’ADOS-2.


        L’ADI-R est un questionnaire, complété par le clinicien lors d’un entretien avec les parents à qui sont posées des questions sur les comportements passés et actuels de leur enfant, qui permet d’identifier, par des items spécifiques, les symptômes de l’autisme composant les critères diagnostiques de troubles envahissants du développement du DSM-IV (APA, 1994), parmi lesquels sont regroupés des syndromes sous le terme de TSA dans la classification du DSM-5. Le score obtenu permet de décider si l’enfant présente ou non un TSA.


        L’ADOS-2 lui est complémentaire, dans la mesure où l’évaluation implique directement l’enfant observé lors d’une séance d’examen animée par un clinicien expérimenté et formé. L’enfant est sollicité par l’examinateur pour utiliser et jouer avec des objets et invité à interagir avec lui. Les comportements de l’enfant, cotés et ciblés, portent sur les altérations de la communication sociale et les comportements stéréotypés et restreints. Plusieurs scores sont obtenus qui déterminent la présence ou non d’un diagnostic de TSA.


        

          Conseil


          

            Ces deux tests diagnostiques peuvent suffire à établir un diagnostic de TSA. Ils sont utilisables pour des enfants, des adolescents et des adultes avec ou sans retard global du développement ou handicap intellectuel. L’association de l’ADI-R et de l’ADOS-2 pour une évaluation diagnostique de TSA est fortement préconisée – incluant un bon jugement clinique du praticien –, malgré des questionnements de diagnostic différentiel dans des cas complexes (Frigaux, 2019).


          


        


        Comme l’association de ces deux outils diagnostiques mobilise beaucoup de temps, il est aussi possible d’utiliser la CARS-2 pour effectuer le diagnostic de TSA.


        Cette échelle d’évaluation validée peut être utilisée au cours d’un examen du développement de l’enfant durant lequel les activités de langage, d’imitation, d’interaction, de manipulation d’objets, de jeux et de communication réalisées par l’enfant sollicité par l’examinateur donnent lieu, après examen, à la cotation des items de la CARS2. L’examinateur évalue les comportements sur une échelle de graduation en termes de symptomatologie autistique. Ainsi, en une seule séance, le psychologue a non seulement réalisé l’évaluation du développement de l’enfant, mais aussi effectué l’évaluation quantitative diagnostique de TSA. Il s’agit d’une économie de temps pour les professionnels comme pour les parents qui entrent rapidement en possession du diagnostic de leur enfant et peuvent ainsi engager rapidement les interventions et les demandes de soutien.


        Certes, cette évaluation ne repose que sur l’observation du comportement actuel de l’enfant et, pour répondre au troisième critère diagnostique de TSA, elle sera complétée par l’identification des comportements de l’enfant durant sa petite enfance. Cela peut être effectué au moyen d’un questionnaire propre au clinicien qui porte sur les antécédents et qui, complété par et avec les parents, permet de relever les comportements cibles d’autisme présents durant la petite enfance (contact par le regard, attention conjointe, partage d’émotion, vocalisation, prélangage et langage, imitation jeu social) (cf. Questionnaire de Comportement et de Développement de l’Enfance, QCDE, Gattegno et Adrien, 2018).


        

          Conseil


          

            L’outil le plus recommandé pour une recherche de signes d’autisme apparaissant durant la petite enfance et qui permet de faire le diagnostic de TSA reste l’ADI-R.


          


        


        Lorsque l’enfant et/ou l’adolescent présentent un TDI et que se pose la question d’un diagnostic différentiel et/ou additionnel, il est pertinent d’utiliser le PDD-MRS.


        Cet outil a été construit à l’époque du DSM-IV-TR pour évaluer l’autisme dans le cadre des troubles envahissants du développement, mais il est tout à fait judicieux de l’utiliser, car, en raison d’une symptomatologie parfois assez proche, diagnostiquer un TSA chez une personne qui présente un TDI peut s’avérer délicat. Le PDD-MRS permet de résoudre ce problème et de recueillir des éléments objectifs de comportements autistiques rapportés par les proches des personnes avec TDI susceptibles de présenter un TSA.


        

          FOCUS


          

            Ordre de priorité pour l’usage des tests diagnostiques de TSA en pratique clinique


            ADI-R et ADOS-2 : Systématique.


            CARS2 : Peut être utilisé en complément et directement lors d’un examen psychologique.


            PDD-MRS : Préférentiellement utilisé dans le cadre d’une recherche de TSA chez une personne présentant un TDI.


          


        


      


    


    

    

      4. Étape de l’évaluation des fonctions intellectuelles et neuropsychologiques de l’enfant et de l’adolescent


      

        4. 1. Le choix du test


        La troisième partie de l’ouvrage aborde la question de l’évaluation du développement intellectuel et neuropsychologique de l’enfant et de l’adolescent avec TSA. Cette évaluation qui constitue l’une des principales missions du psychologue et est indispensable dans le processus d’évaluation diagnostique du TSA suppose une bonne connaissance des différents tests d’évaluation de l’intelligence et des fonctions cognitives (Grégoire, 2023) et de ceux qui, pour les enfants avec TSA, sont considérés comme pertinents et en ont fait la preuve (Adrien et Gattegno, 2011).


        Quels sont les différents tests d’intelligence et neuropsychologiques, de développement psychoéducatif, cognitif et socio-émotionnel utilisables et disponibles en France ? En fonction de quels critères faut-il prendre tel ou tel test pour effectuer l’examen d’un enfant de tel âge au faible niveau de développement ou au contraire de très bon niveau de développement ? Faut-il le choisir en fonction de l’âge de l’enfant, de son niveau estimé de développement, de la présence ou non d’un langage articulé, de ses capacités verbales et non verbales, de son niveau scolaire, et des différents questionnements identifiés par le psychologue ? Si plusieurs tests psychologiques répondent à ces questions, le psychologue doit choisir celui ou ceux qui conviennent le mieux à l’enfant qu’il doit examiner.


        

          Conseil


          

            Le choix du test de développement cognitif par le psychologue est déterminé par l’objectif de l’examen à réaliser : s’agit-il d’un bilan initial, d’un bilan d’évolution, d’un bilan en vue de la détermination du degré de retard global de développement ou de handicap intellectuel, d’attribution d’une allocation d’aide (Grégoire, 2023) ? Il est aussi principalement déterminé, d’une part, par le niveau de développement de l’enfant, et d’autre part, par ses caractéristiques comportementales.


          


        


        Ce niveau de développement sera estimé par le psychologue et le clinicien soit après lecture du dossier de l’enfant s’il en existe un, soit lors de l’entretien avec la famille qui précisera par ses observations les compétences estimées de l’enfant, soit lors de ses premières observations de l’enfant au début de la séance d’examen.


        Les caractéristiques comportementales de l’enfant TSA sont importantes à connaître pour organiser au mieux la passation du test. Elles émaneront des éléments rapportés par les parents et les professionnels qui connaissent l’enfant et qui l’ont déjà observé.


        

          Conseil


          

            S’il s’agit d’une première consultation, le psychologue prendra nécessairement un temps d’observation pour « se faire une idée » des capacités de l’enfant : comment joue-t-il avec le matériel de jeu mis à sa disposition dans la salle d’examen et comment l’utilise-t-il ? Est-ce qu’il parle et comment parle-t-il ? Est-il sensible et attentif aux demandes verbales et non verbales du psychologue ? Peut-il rester assis et stable ? Combien de temps ? En effet, l’enfant à examiner peut être calme, solitaire, très peu interactif, mais coopérant et compliant. Au contraire, l’enfant peut se montrer agité, agressif, peu attentif et peu coopérant au point d’être considéré par certains comme impossible à tester. Entre ces deux extrêmes, il existe moult formes cliniques de manifestations comportementales des enfants avec TSA.


          


        


        Une fois les réponses à ces questions obtenues, le psychologue choisira le test adéquat. Si ce test ne convient pas, il pourra toujours réajuster son choix en tenant compte du niveau cognitif de l’enfant et de ses caractéristiques comportementales.


      


      

        4. 2. Objectifs de l’évaluation développementale et contextes du bilan


        

          FOCUS


          

            Les objectifs de l’évaluation développementale par le psychologue sont les suivants :


            

              	

                déterminer l’absence ou la présence d’un TDI et son degré de sévérité au moyen d’un test validé qui permet, à l’aide de notes étalonnées et standards, de situer l’enfant dans sa classe d’âge ;


              


              	

                déterminer le niveau et/ou l’âge de développement de l’enfant, globalement et dans les domaines évalués ;


              


              	

                évaluer de façon précise les différentes fonctions psychologiques connues dans le TSA et qui sont impliquées dans les apprentissages cognitifs, communicatifs et sociaux ;


              


              	

                évaluer les capacités d’autonomie personnelle, familiale et sociale.


              


            


          


        


        Le bilan psychologique du développement et du fonctionnement de l’enfant et d’adolescent avec TSA peut s’inscrire dans différents contextes :


        

          	

            un bilan diagnostique complet ;


          


          	

            un bilan, en vue d’envisager une entrée dans une école maternelle, primaire, au collège et au lycée dans une classe ordinaire avec ou sans accompagnement ou dans l’un des dispositifs de scolarisation des élèves autistes mis en place par la Stratégie nationale pour l’Autisme au sein des troubles du neurodéveloppement 2018-2022 et 2023, une Unité d’Enseignement Maternel pour Autistes (UEMA), une Unité d’Enseignement Élémentaire Autisme (UEEA), un dispositif d’Auto-Régulation (DAR), dans un établissement médico-éducatif, dans un service d’éducation à domicile, et dans un service d’accompagnement psychoéducatif dédié aux enfants et adolescents autistes ;


          


          	

            un bilan d’évolution en vue d’un ajustement du projet personnalisé psychoéducatif de scolarisation et d’autonomie ou d’une orientation.


          


        


      


      


        4. 3. Quels tests ?


        

          4. 3. 1. Enfant âgé de 3 ans, diagnostiqué TSA et ayant un retard global de développement


          Dans chaque chapitre, lors de la présentation de chaque test est exposé un cas clinique qui illustre son utilisation et son interprétation et dans lequel sont décrites les caractéristiques comportementales de l’enfant et les estimations de son développement qui justifient le choix du test par le psychologue. Ainsi, le psychologue saura qu’un enfant âgé de 3 ans (ou plus) avec TSA pour qui est envisagée une scolarisation soit en UEMA soit en classe ordinaire d’école maternelle, qui n’a pas de langage, qui présente de nombreuses stéréotypies vocales et gestuelles et qui a un retard d’acquisition de l’autonomie alimentaire, vestimentaire et sphinctérienne nécessite l’utilisation d’un test de développement couvrant au moins la période des 2 premières années de vie, tels la Bayley-4, la BECS ou le PEP 3.


          La Bayley-4 (de 2 à 42 mois) permettra de déterminer l’existence du retard global du développement et de son degré de sévérité, en fournissant une note standard et les âges équivalents de développement dans les différents domaines de la cognition, du langage et de la motricité.


          La BECS (de 4 à 24 mois) permettra d’approfondir et d’évaluer le développement de 16 fonctions cognitives et socio-émotionnelles qui se développent durant les 2 premières années et qui sont fréquemment altérées chez les enfants avec TSA, comme l’attention conjointe, le jeu symbolique, l’imitation vocale et gestuelle.


          Le PEP 3 (de 18 mois à 7 ans 6 mois) permettra de déterminer si cet enfant de 3 ans a effectivement des capacités du niveau de 2 et 3 ans, ou inférieures à ces âges, dans les domaines de la cognition préverbale et verbale, du langage expressif et réceptif, de la motricité et de l’imitation oculo-motrice.


          Enfin, la Vineland-II permettra de situer le niveau des acquisitions de communication, d’autonomie personnelle, familiale et sociale, de socialisation et de motricité de l’enfant.


          Dans tous les cas, et plus particulièrement avec les évaluations réalisées à l’aide de la BECS, du PEP 3 et de la Vineland-II, un programme de développement individualisé peut être élaboré (cf. tableau 1.1).


        


        

          4. 3. 2. Enfant âgé d’au moins 2,5 ans sans retard, ou plus âgé avec retard, et dont le niveau de développement est ≥ à 2,5 ans et ≤ à 7 ans


          Lorsque l’enfant est âgé de 2,5 ans et plus et qu’il n’a pas de langage ou n’en a développé qu’un très simple, l’évaluation non verbale de son intelligence à l’aide du SON-R est tout à fait pertinente. Certes, il est aussi possible d’utiliser le PEP-3, dont l’étalonnage couvre la même période développementale et dont les consignes sont construites pour faciliter l’évaluation cognitive des enfants autistes. Cependant si l’enfant est mutique, qu’il présente une véritable incapacité à s’exprimer et à comprendre le langage d’autrui et que toute sollicitation langagière déclenche un évitement, une agitation ou un autre trouble comportemental, il est préférable d’utiliser le SON-R (cf. tableau 2 ci-après). Les données de ces tests permettent d’élaborer un programme de développement et de remédiation personnalisé.


          

            

              TABLEAU 1.1. Tests, périodes de développement couvertes, domaines évalués et élaboration d’un programme de développement individualisé pour l’enfant au niveau de développement compris entre 2 mois et 7 ans.


            


            [image: ]


          


          

            

              TABLEAU 1.2. Tests, périodes de développement couvertes, domaines évalués, et élaboration d’un programme de développement individualisé pour l’enfant au niveau de développement compris entre 2,5 et 7 ans


            


            [image: ]


          


          La WPPSI-IV peut être choisie par le psychologue dès lors que l’enfant a au moins un âge réel et un niveau de développement de 2,5 ans, qu’il a un langage fluide, même simple, et une bonne capacité d’attention et de suivi des consignes verbales et non verbales. Les données obtenues à l’aide de ce test sont inscrites dans le cadre théorique de l’intelligence cristallisée et fluide (Caroll, 1993) et permettent de déterminer le rang de l’enfant dans son groupe d’âge et le profil de ses capacités intellectuelles. La WIPPSI-IV fournit la valeur du Quotient Intellectuel Total (QIT) de l’enfant qui est une donnée « traditionnelle » particulièrement adaptée pour des dossiers de demande de ressources et d’orientations en établissement médico-éducatif.


          La Vineland-II permet de situer le niveau des acquisitions de communication, d’autonomie personnelle, familiale et sociale, de socialisation et de motricité de l’enfant pour l’enfant dont le niveau est égal ou supérieur à 1 an.


        


        

          4. 3. 3.  Enfant âgé d’au moins 3 ans sans retard, ou plus âgé avec retard et dont le niveau de développement est ≥ à 3 ans et ≤ à 12 ans


          

            

              TABLEAU 1.3. Test, période de développement couverte, domaines évalués et élaboration d’un programme de développement individualisé pour l’enfant au niveau de développement compris entre 3 et 12 ans


            


            [image: ]


          


          Le KABC-II peut aussi être choisi par le psychologue dès lors que l’enfant a au moins un niveau de développement de 3 ans et un niveau maximal de 12 ans, qu’il a un langage fluide et une bonne capacité d’attention et de suivi des consignes verbales et non verbales. Comparativement à la WPSSI-IV, l’intérêt du KABC-II est qu’il fournit des notes standard, mais aussi des indices entrant dans le cadre théorique de l’intelligence cristallisée (IC) et fluide (IF) de Cattell-Horn-Carroll-CHC (Caroll, 1993) et d’une théorie neuropsychologique (Luria, 1966, 1973), cette dernière étant utilisée par beaucoup de cliniciens chercheurs pour interpréter et comprendre le fonctionnement cognitif d’enfants ayant un TSA. De plus, le KABC-II détermine un âge de développement équivalent, donnée qui est intéressante pour situer l’enfant dans sa trajectoire développementale et l’inscrire au mieux dans sa classe d’âge scolaire.


        


        

          4. 3. 4. Enfant âgé d’au moins 5 ans sans retard, ou plus âgé avec retard et dont le niveau de développement est ≥ à 5 ans et ≤ à 16 ans 1 mois


          Au moins 3 tests d’évaluation de l’intelligence et des fonctions cognitives peuvent être utilisés par le psychologue pour les enfants et adolescents répondant aux critères d’âge chronologique, de niveau de développement et de fonctionnement du langage (cf. tableau 1.4). La Vineland-II permet de situer le niveau des acquisitions de communication, d’autonomie personnelle, familiale et sociale, de socialisation et de motricité pour l’enfant dont le niveau est égal ou supérieur à 1 an.


          La NEMI-3 est un test qui évalue l’intelligence des enfants dont l’âge chronologique va de 5 ans à 12 ans 3 mois. Pour que le test puisse être proposé, les enfants doivent avoir un langage fluide et une coopération minimale pour répondre aux instructions verbales, les comprendre et participer aux activités proposées.


          La NEMI-3 est très adaptée pour les enfants d’âge scolaire qui sont en difficulté d’apprentissage. Elle évalue l’IC et l’IF et fournit d’une part plusieurs indices (IEC, IPC et IPF) situant l’enfant dans sa classe d’âge, et d’autre part, des profils d’âges de développement de chacun des domaines cognitifs évalués. L’originalité de la NEMI-3 est qu’elle comprend un « questionnaire d’adaptation et d’autonomie » rempli par les parents et qui permet de déterminer le niveau d’adaptation et d’autonomie de l’enfant dans sa famille, à l’école et lors des activités de groupes avec ses pairs. L’utilisation de ce questionnaire permet éventuellement de faire l’économie de la passation de tout autre questionnaire d’adaptation et d’affirmer l’existence ou non du diagnostic de TDI. Si, au contraire des autres tests présentés dans l’ouvrage, la NEMI-3 n’a pas encore été utilisée dans des recherches auprès d’enfants avec TSA, il est clair qu’elle devrait dans l’avenir faire l’objet de travaux.


          

            

              TABLEAU 1.4. Test, période de développement couverte, domaines évalués, et élaboration d’un programme de développement individualisé pour l’enfant au niveau de développement compris entre 5 et 16 ans 11 mois
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          La NEPSY-II et le WISC-V couvrent tous deux la période d’âge chronologique de 5 ans 6 mois à 16 ans 11 mois. Ces deux tests adaptés à des enfants et des adolescents dont l’âge réel est d’au moins 5 ans 6 mois fournissent des notes les situant dans leur classe d’âge (respectivement QI, indices et notes étalonnées). Le WISC-V permet de calculer non seulement le QIT, mais aussi un Indice d’Aptitude Générale (IAG) et différents indices dans des domaines du fonctionnement cognitif (compréhension verbale, visuo-spatial…). L’IAG, qui n’inclut pas les fonctions de mémoire de travail et de vitesse de traitement généralement déficitaires chez les enfants avec TSA, est très pertinent pour l’évaluation de l’intelligence de ces enfants, car il a été montré que l’IAG représente mieux leur fonctionnement intellectuel. De plus, les épreuves comportent majoritairement un support visuel, ce qui constitue une aide non négligeable à la compréhension des consignes. La NEPSY-II permet de réaliser une évaluation précise et détaillée de plusieurs fonctions cognitives (attention et fonctions exécutives, mémoire, langage…) et sociales (théorie de l’esprit) qui se développent chez l’enfant durant cette période. Cependant, la passation complète étant longue et exigeant une attention soutenue de la part de l’enfant, elle peut être partielle. En effet, elle peut concerner des domaines bien précis que le psychologue choisit d’évaluer en fonction des besoins de l’enfant, des demandes des parents et des professionnels qui en ont la charge, comme le domaine de l’attention et des fonctions exécutives ou celui du langage.


          

            Conseil


            

              La passation de ces épreuves peut être réalisée après une évaluation de l’intelligence à l’aide d’un autre test ne comprenant pas ces épreuves, ce qui permet ainsi d’affiner et d’enrichir le bilan intellectuel de l’enfant.


            


          


        


      


    


    

    

      5. Étape de l’évaluation des particularités du fonctionnement sensoriel, cognitif et socio-émotionnel


      La quatrième partie aborde l’évaluation des particularités de fonctionnement des enfants et adolescents avec TSA nécessitant des outils bien précis permettant de les explorer spécifiquement. En effet, le TSA se caractérise non seulement par la symptomatologie typique relative aux altérations de la communication sociale et aux comportements stéréotypés et restreints, mais aussi par plusieurs autres dysfonctionnements et particularités dont l’évaluation est indispensable pour une meilleure connaissance de l’enfant et de l’adolescent et pour une intervention plus adaptée (Tardif, 2010). Ainsi, dans le fonctionnement des enfants et adolescents autistes, on note des difficultés sensorielles notamment auditives, des difficultés d’attention, des problèmes de théorie de l’esprit, des troubles de la régulation tant émotionnelle que cognitive et des troubles des fonctions exécutives.


      Toutes les particularités de fonctionnement caractérisant le TSA doivent être connues des professionnels et parents et faire l’objet d’une évaluation spécifique à l’aide d’outils appropriés. Les outils présentés dans le tableau récapitulatif (cf. tableau 1.5) évaluent en priorité des domaines spécifiques, mais permettent en outre d’avoir une connaissance de certaines de leurs composantes fonctionnelles.


      

        

          TABLEAU 1.5. Outils d’évaluation des particularités de fonctionnement des enfants et adolescents avec TSA et fonctions évaluées (en priorité, croix en gras)
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      Dans le chapitre 16 est abordée l’évaluation des altérations des comportements auditifs à l’aide de l’EACA-TSA. Il s’agit d’identifier et de déterminer la fréquence et l’intensité des altérations des comportements auditifs de l’enfant (hypo et hypersensibilité auditive, réaction paradoxale…). L’évaluation réalisée au cours d’une séance d’examen à l’aide d’un matériel spécifique permet de caractériser le profil des fonctionnements particuliers auditifs de l’enfant, d’une part en réponse à des stimulations auditives proposées par l’examinateur et d’autre part à partir du recueil des observations des personnes qui côtoient régulièrement et quotidiennement l’enfant.


      Le chapitre 17 est centré sur la présentation d’un outil permettant d’évaluer la dysrégulation de l’activité de l’enfant, la GRAM, et dont la construction relève d’une théorie neurophysiologique et psychopathologique compréhensive de l’autisme. À partir de l’observation des comportements de l’enfant lors d’une séance d’examen le mobilisant dans des activités, il s’agit de quantifier sur une échelle graduée la fréquence et l’intensité d’anomalies de la régulation de l’activité que sont la rupture, la persévération et la variabilité (qui seront définies plus loin) survenant lors de la mise en œuvre des schèmes d’action composant cette activité. L’accompagnement psychoéducatif de l’enfant peut ainsi s’appuyer sur les données de cette évaluation pour être ajusté aux particularités des activités notamment cognitives de l’enfant.


      Le chapitre 18 présente un outil d’évaluation du développement attentionnel et exécutif de l’enfant, le TAP effectué lors d’une séance d’examen et les échelles de Brown Attention/Fonctions exécutives (A/FE) complétées soit par l’enfant lui-même, soit par les parents ou l’enseignant. Ces outils complètent l’évaluation de l’intelligence de l’enfant en mettant précisément l’accent sur les processus attentionnels et exécutifs.


      Le chapitre 19 présente une très riche Batterie de tâches de Théorie de l’esprit. Ces épreuves, qui ont fait l’objet de validations psychométriques auprès d’une population typique et ont été appliquées à des enfants autistes, sont indispensables pour bien identifier et connaître la compétence de ToM de l’enfant et son développement. Les résultats de ces évaluations permettent d’engager une intervention centrée sur cette fonction cognitivo-sociale fondamentale au développement de la communication sociale.


      Le chapitre 20 aborde la question de la régulation émotionnelle dans le TSA et présente un outil permettant de l’évaluer précisément, l’ERC. La régulation émotionnelle est définie comme « une expression des émotions appropriée à la situation » et comprend un certain nombre de processus, tels que l’initiation, l’inhibition, l’évitement, le maintien et la modulation de la forme, de l’intensité et de la durée de l’expression émotionnelle dans un contexte social et de motivation personnelle. Les données de l’étude de validation de l’ERC et de son application auprès d’enfants avec TSA sont présentées. Son utilisation est illustrée par deux cas cliniques contrastés amenant des interprétations différenciées. Sont aussi exposés des programmes d’intervention evidence-based centrés sur le développement émotionnel et les habiletés sociales pour moduler et réguler les émotions, tant positives que négatives.


      Le chapitre 21 présente la BRIEF, questionnaire à destination des parents et des enseignants pour une évaluation écologique des comportements exécutifs de l’enfant. Les fonctions exécutives ont fait l’objet de nombreux travaux et ceux-ci ont mis en évidence le déficit de ces fonctions chez les personnes avec TSA. Les données de l’évaluation à l’aide de cet outil concernent à la fois la régulation comportementale et la métacognition de l’enfant ; elles permettent de préciser l’ampleur du déficit des fonctions exécutives et ouvrent la perspective de remédiations spécifiques.


      L’évaluation du développement et des particularités fonctionnelles de l’enfant n’aurait pas de sens sans une évaluation précise et détaillée de sa qualité de vie. Le chapitre 22 présente l’échelle modulaire d’hétéro-évaluation de la qualité de vie adaptée à l’enfant d’âge préscolaire ayant un TSA. Cette échelle est construite et utilisée dans la clinique et la recherche par les auteurs du chapitre. La qualité de vie (QdV) étant « l’étalon or » pour évaluer les interventions en santé, il est indispensable que le psychologue et les cliniciens de l’autisme aient une connaissance et une pratique d’un tel outil, d’autant plus que celui-ci est constitué d’une mesure générique, d’un module d’items parfaitement adaptés à l’autisme, et qu’il a fait l’objet d’une validation psychométrique.


    


    

    

      6. Étape de l’évaluation des comorbidités


      La cinquième partie présente, tout d’abord, l’évaluation et la prise en compte de quelques comorbidités psychologiques qui peuvent être présentes chez les enfants et adolescents avec TSA. Il est très important d’être conscient de l’existence de plusieurs types de comorbidités psychiatriques chez les personnes avec TSA (Mutluer, 2022) dont la prévalence varie selon l’âge de l’enfant (Bougeard, 2021). En effet, les conditions de comorbidités vont orienter le processus de soins et en déterminer les caractéristiques personnalisées. L’enfant qui a un diagnostic de TSA associé à d’autres conditions diagnostiques relevant de troubles psychopathologiques (par exemple, TDAH ou épisode dépressif…) n’a pas les mêmes besoins médicaux, psychologiques et éducatifs ainsi que d’allocations de ressources qu’un enfant qui a un diagnostic unique de TSA. Les soins à dispenser, les traitements médicamenteux (notamment, en cas de TDAH), les interventions psychologiques et éducatives à organiser et l’accompagnement des familles sont très différents. De même, le devenir et les modes de vie de ces enfants ne sont pas les mêmes. Par ailleurs, il est important de déterminer quels sont les diagnostics, primaire et secondaire, qui vont préciser la priorité et les différents types d’interventions et de soins. Aussi il est indispensable de bien rechercher l’existence ou non d’autres troubles neurodéveloppementaux et psychiques associés au TSA tels que le Trouble Déficitaire de l’Attention avec Hyperactivité (TDAH) ou la dépression.


      Dans cette partie, sont également présentés, dans un second temps, certains troubles somatiques et maladies génétiques qui peuvent avoir comme comorbidité le TSA. En effet, il est indispensable que le clinicien prenne connaissance de l’existence de comorbidités somatiques (Casanova, 2021) et de savoir que certaines maladies génétiques ou maladies rares sont parfois associées à un TSA. Neuhaus (2018) souligne l’importance d’identifier chez les enfants avec TSA les éventuels problèmes somatiques de nature gastro-intestinale (constipation, diarrhée, douleurs abdominales sévères, reflux gastro-œsophagien, vomissement, gaz excessif et ballonnement). Ces problèmes peuvent en effet contribuer à accentuer les manifestations psychopathologiques (les douleurs abdominales augmentent l’agitation et l’auto-agressivité) ou inversement, ces dernières (l’agitation et l’auto-agressivité) peuvent faciliter l’expression de ces problèmes. Plusieurs autres conditions de comorbidités somatiques existent et nous n’en dresserons pas la liste.


      On y présentera, notamment, le syndrome de Ehlers-Danlos, parfois présent chez des enfants et adolescents avec TSA, et qui est très méconnu, et dont l’une des caractéristiques, la douleur chronique, affecte notablement la qualité de vie des personnes qui en sont atteintes (Baeza-Velasco, 2021 ; Casanova ; 2020) et pour laquelle un programme d’accompagnement est proposé (Baeza-Velasco et Bungener, 2023). Puis seront présentés deux syndromes génétiques qui peuvent être associés au TSA : la Trisomie 21, et le Syndrome de Rubinstein-Taybi. Les enfants qui ont une maladie génétique rare ou non rare peuvent aussi présenter en comorbidité un TSA. Il est donc nécessaire que les praticiens, les psychologues et les membres d’équipe des centres de référence de ces syndromes prennent bien la mesure de cette condition comorbide et sachent correctement l’identifier et l’évaluer chez l’enfant. Il s’agit en effet d’organiser non seulement les programmes de soins relevant du Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) propre à ces syndromes, mais aussi les interventions recommandées pour les personnes avec TSA. En effet, un enfant qui a un diagnostic primaire de syndrome génétique (par exemple, le syndrome de Rubinstein-Taybi ou le syndrome de Trisomie 21) qui est caractérisé par des problèmes somatiques, comportementaux et de développement psychologique nécessitant une prise en charge médico-psychologique intensive, qui est structurée par un PNDS, et un diagnostic de TSA devra aussi bénéficier des interventions relevant des bonnes pratiques recommandées pour les personnes avec TSA (HAS et Anesm, 2012).


      Certes, ce n’est pas la première mission du psychologue que de rechercher ces dysfonctionnements associés au TSA, mais il n’en reste pas moins qu’il doit être attentif aux plaintes aussi bien psychologiques que somatiques qui peuvent être exprimées par l’enfant et/ou la famille, et savoir en référer au médecin spécialiste.


    


    








Partie II

Les outils d’évaluation pour le diagnostic du TSA



CHAPITRE 2

L’ADI-R

Marie-Anna PAULAIS



1. Introduction

L’ADI-R est un entretien semi-structuré de recueil d’informations sur le développement et le comportement de l’enfant suspecté de TSA. La version d’origine anglo-saxonne de Le Couteur et al. (1989) a donné suite à différentes publications américaines et à la dernière version révisée (Lord et al., 1994). L’adaptation française de Rogé et al. (2011) est publiée aux Éditions Hogrefe. L’administration de l’ADI-R est préconisée suite au dépistage de l’enfant suspecté de TSA, par exemple réalisé à l’aide du questionnaire SCQ (Questionnaire de Communication Sociale, Kruck et al., 2013) composé de seulement 40 items et complété en 10 minutes par les parents. Une corrélation positive significative est d’ailleurs établie entre le SCQ et l’ADI-R.

L’utilisation de l’ADI-R est aujourd’hui devenue incontournable dans la démarche diagnostique du professionnel de 2e et de 3e lignes (HAS, 2018). L’objectif de la passation est d’obtenir une description suffisamment détaillée du comportement de l’enfant pour que l’examinateur puisse déterminer si celui-ci correspond aux critères spécifiés de chaque item. Il se centre ainsi sur les comportements fréquemment observés chez les enfants atteints de TSA (et rares chez les autres enfants).


Conseil

Élaboré à partir des critères diagnostiques des classifications DSM-IV (APA, 1994) et CIM-10 (OMS, 1993), l’ADI-R reste un outil standardisé à privilégier au regard des critères du DSM-5 (APA, 2013) pour l’évaluation de l’enfant montrant des signes de TSA (Bolduc & Poirier, 2017).




L’ADI-R fournit donc une quantification de la symptomatologie autistique, ce qui contribue au diagnostic clinique. Ce dernier doit toutefois être basé sur de multiples sources d’informations, dont l’observation directe de l’enfant (réalisée à l’aide du test ADOS-2, notamment). Ses qualités psychométriques sont indéniables, d’autant plus s’il est utilisé conjointement à l’ADOS (Bolduc & Poirier, 2017). La passation de l’ADI-R nécessite pour l’examinateur d’être formé et expérimenté sur le plan clinique. D’autre part, la personne interrogée (l’informateur) doit bien connaître l’histoire de l’enfant, son développement et ses comportements, notamment entre ses 4 et 5 ans. Il s’agit ainsi souvent d’un des deux parents.


Conseil

Notons que l’enfant pour lequel l’ADI-R est administré doit avoir au moins 2 ans d’âge mental au moment de la passation. En effet, la validité du diagnostic n’est pas garantie en dessous de cet âge de développement, en raison du manque de repérage des traits autistiques par les parents, mais également de la difficulté à discriminer les symptômes autistiques des retards ou anomalies générales du développement du très jeune enfant.




Des chercheurs américains ont toutefois révisé l’algorithme de diagnostic de l’ADI-R pour qu’il soit applicable aux enfants âgés de 12 à 47 mois (Kim & Lord, 2012). Cet algorithme continue à être étudié notamment avec des enfants de neuf autres pays, dont la France, pour en affiner la validité (de Bildt et al., 2015).




2. Présentation


2. 1. Description des épreuves

L’ADI-R se compose de 93 items pour une durée de passation prévue entre 1 h 30 et 2 h 30. L’entretien doit être agréable pour l’intervieweur et l’informateur, dans un environnement aménagé pour faciliter leurs échanges.


FOCUS

L’administration standardisée nécessite des compétences spécifiques pour l’examinateur : la maîtrise des concepts de TSA et de ses différentes manifestations comportementales, la capacité à mener un entretien pour obtenir des informations sur les comportements spécifiques explorés, et l’aptitude à déterminer la cotation des comportements relevés parmi ceux décrits dans chaque item.




Le guide d’entretien de l’ADI-R utilisé pour la passation se compose de 85 pages réparties en 8 sections principales. Les items sont administrés dans l’ordre établi :


	Des questions sur les antécédents de l’enfant (composition de la famille, cursus scolaire, marqueurs temporels personnalisés, diagnostic et médication) ;


	Des questions introductives (présentation générale et préoccupations actuelles : Item 1) ;


	Des questions sur le développement précoce de l’enfant et les étapes clés de son développement (Items 2 à 8) ;


	Des questions sur l’âge d’acquisition du langage et d’éventuelles pertes de compétences observées (Items 9 à 28) ;


	Des questions concernant le développement du langage et la communication passée et actuelle de l’enfant (Items 29 à 49) ;


	Des questions sur le développement social et le jeu de l’enfant (Items 50 à 66) ;


	Des questions sur ses intérêts et comportements (Items 67 à 79).


	Enfin, des questions sur les comportements généraux de l’enfant (Items 80 à 93).







2. 2. Les algorithmes

Suite à la passation des 93 items de l’ADI-R, des cotations sont déterminées en fonction des comportements de l’enfant décrits par l’informateur. Celles-ci sont quantifiées de 0 (comportement spécifié non présent) à 3 (anomalie claire et sévère du comportement spécifié). Deux types d’algorithmes pour l’interprétation des cotations de l’ADI-R ont été développés :


	Deux algorithmes pour le diagnostic suivant l’âge de l’enfant (2 ans à 3 ans 11 mois à 4 ans et plus) focalisés sur l’histoire complète du développement de l’enfant pour établir un diagnostic à l’ADI-R (sujet de recherches et validé) ;


	Trois algorithmes pour le comportement actuel (2 ans à 3 ans 11 mois / 4 ans à 9 ans 11 mois / 10 ans et plus pour les sujets verbaux uniquement) focalisés sur les comportements des mois les plus récents de la vie de l’enfant (pour la mise en place d’un projet éducatif ou les études de suivi).




Si l’objectif est à la fois d’établir un diagnostic et la mise en place d’une prise en charge, les deux algorithmes peuvent être remplis. La cotation de l’ADI-R et l’algorithme utilisé prennent aussi en compte le niveau verbal de l’enfant (sujets verbaux vs non verbaux). Le niveau global de langage déterminé par la passation de l’item 30 du guide d’entretien permet ainsi de définir les sujets verbaux par une « utilisation fonctionnelle d’un langage spontané, écholalique1 ou stéréotypé qui, au quotidien, inclut des phrases de 3 mots ou plus, avec au moins, de temps à autre, un verbe, et qui sont compréhensibles par les autres personnes » (Rogé et al., 2011, p. 25).

Les algorithmes pour le diagnostic ont été développés à partir des items associés à une fidélité inter-cotateur élevée et une bonne discrimination entre les groupes d’enfants avec et sans TSA. Le nombre important d’items sélectionnés (41 items) permet ainsi une très bonne fidélité de la mesure. Ils sont regroupés en sous-domaines et en 4 domaines principaux (A, B, C et D) pour lesquels un « cut-off » (seuil optimal) est déterminé en fonction de la sensibilité et de la spécificité des résultats.

[image: ]

FIGURE 2.1. Scores moyens obtenus aux items de l’algorithme pour le diagnostic de l’ADI-R par domaine et par groupe de sujets diagnostiqués comparativement aux « cut-off » (étude française de Rogé, Garnier et Fremolle-Kruck, 2011)


TABLEAU 2.1. « Cut off » à dépasser pour le diagnostic de TSA par domaine










	Domaine

	« Cut off » à dépasser pour le diagnostic de TSA




	A

	Anomalies qualitatives dans l’interaction sociale réciproque

	10




	B

	Anomalies qualitatives dans la communication (Verbal)

	8




	Anomalies qualitatives dans la communication (Non-verbal)

	7




	C

	Patterns de Comportements restreints, répétitifs et stéréotypés

	3




	D

	Anomalies du développement évidentes à/ou avant 36 mois

	1









L’étude réalisée dans le cadre de la validation française de l’ADI-R par Rogé, Garnier et Fremolle-Kruck (2011) auprès de 68 sujets a permis de confirmer la valeur discriminante du test. Ainsi, la figure 2.1 ci-après présente les résultats obtenus par groupe de sujets diagnostiqués (Autiste/TED/Non-Autiste) en fonction des « cut-off » du test.

Trois types de résultats peuvent être obtenus à la suite de la cotation de l’algorithme pour le diagnostic de l’ADI-R.


	Les scores aux 4 domaines A, B, C et D sont supérieurs aux « cut-off » : l’enfant présente un TSA, à confirmer cependant par la passation de tests d’observation directe.


	Les scores aux 4 domaines A, B, C et D sont inférieurs aux « cut-off » : l’enfant ne présente probablement pas de TSA, excepté si ce résultat est invalidé par une description trompeuse du comportement de l’enfant par l’informateur et une observation directe de l’enfant favorable au diagnostic de TSA.


	Certains scores dépassent les « cut-off » et d’autres non (résultats mixtes) : le diagnostic de TSA peut être établi si deux des scores des domaines A, B et C sont clairement au-dessus des « cut-off » et le troisième juste en dessous (à un point près).





Conseil

Il est dans tous les cas, toujours nécessaire, d’interpréter les résultats au regard des résultats des observations directes.
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