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Les auteures

Carline BERNARD est psychologue spécialisée en neuropsychologie et en psychologie cognitive, docteur en sciences cognitives, enseignante à l’Université de Bordeaux. Son travail de thèse portait, entre autres, sur la perception auditive et le développement du langage chez les personnes présentant un TSA, et notamment sur le rôle de la prosodie. Après avoir été responsable scientifique dans une association développant des solutions pour l’inclusion des enfants d’âge préscolaire ayant un TND, elle a travaillé en Centre Ressources Autisme et en Centre Expert TSA durant 3 ans, participant à l’évaluation diagnostique et à l’accompagnement des adolescents et adultes présentant un TSA sans déficience intellectuelle, ainsi qu’à la formation des professionnels. Elle s’est spécialisée dans l’évaluation et la prise en soins des personnes présentant un trouble du neurodéveloppement (TSA, TDAH, troubles des apprentissages) et du psychotraumatisme, de l’enfance à l’âge adulte. Également thérapeute formée aux Thérapies Cognitives et Comportementales, à la thérapie EMDR, et à la thérapie des schémas, elle propose aussi des habiletés sociales en individuel et de la guidance parentale.

Aude DENIS FERREIRA est psychologue spécialisée dans le développement, formatrice, superviseuse, enseignante à l’Université de Bordeaux. Elle a travaillé 5 ans en Centre Ressources Autisme, participant à l’évaluation diagnostique et à l’accompagnement des adultes présentant un TSA avec ou sans déficience intellectuelle au sein de l’EMAA ainsi qu’à la formation des professionnels. Elle a, en parallèle, exercé 4 ans en CMPEA puis en SESSAD TSA et en Centre Occupationnel de Jour pour adultes déficients moteurs avec troubles associés. Elle s’est spécialisée dans l’évaluation et la prise en soins des personnes présentant un trouble du neurodéveloppement (TSA, TDAH, Déficience Intellectuelle) de l’enfance à l’âge adulte et des personnes à Haut Potentiel Intellectuel. Également thérapeute formée aux Thérapies Cognitives et Comportementales et à la thérapie des schémas, elle propose aussi des groupes d’entraînement aux habiletés sociales et de la guidance parentale. Avant sa reconversion, elle a travaillé comme professeur des écoles en France et à l’étranger, puis durant un an en tant que psychologue scolaire.

Ensemble, elles proposent des formations à destination de professionnels (sensibilisation aux TSA, évaluation et accompagnement des personnes avec TSA). Lorsqu’elles travaillaient en Centre Ressources Autisme, elles ont coconstruit le programme d’ETP « SASDI autrement ! » à destination d’adultes avec TSA SDI, validé par l’ARS Nouvelle Aquitaine en 2020.










Préface 1

L’autisme sans déficience intellectuelle constitue une singularité clinique qui nécessite des approches d’accompagnement spécifiques et adaptées. Trop longtemps, l’autisme a été associé exclusivement à l’enfance, comme si ces symptômes s’interrompaient à l’âge adulte, et comme si, passé 18 ans, plus rien ne pouvait être fait. Cette vision réductrice a privé de nombreux adultes des accompagnements nécessaires pour améliorer leur qualité de vie et leur autonomie.

Heureusement, des stratégies non médicamenteuses efficaces existent pour accompagner chaque adulte dans sa trajectoire et l’aider à progresser. Dans ce contexte, la psychoéducation s’impose comme un outil incontournable, permettant aux adultes d’acquérir une meilleure compréhension de leurs difficultés et de développer des stratégies pour améliorer leur bien-être au quotidien.

Cet ouvrage propose un programme structuré de psychoéducation dédié aux adultes avec Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA) sans déficience intellectuelle. Il s’agit d’un apport essentiel pour les professionnels travaillant auprès de ces adultes, en leur fournissant des outils concrets et éprouvés pour accompagner au mieux leur parcours et besoins individuels. Grâce à une approche pragmatique et accessible, ce programme a pour objectif de favoriser une meilleure compréhension de ses forces et de ses fragilités, de lutter contre la stigmatisation et d’améliorer l’adaptation des adultes aux contraintes de la vie quotidienne.

Un des atouts majeurs de cet ouvrage réside dans sa flexibilité. Conçu pour s’adapter aux besoins spécifiques de chaque individu, ce programme peut être mis en œuvre aussi bien en groupe – favorisant ainsi les échanges et le développement d’un cercle social – qu’en séances individuelles, lorsque cela est préférable pour l’adulte avec TSA. De plus, il peut être utilisé aussi bien en institution qu’en libéral, permettant une appropriation fluide par l’ensemble des professionnels impliqués dans l’accompagnement des personnes avec TSA.

Ce livre ne se limite pas à un cadre clinique restreint : il accompagne chaque adulte dans toutes les sphères de sa vie – intime, familiale, amicale et professionnelle. Il constitue ainsi une ressource précieuse pour les psychologues, psychiatres, infirmiers, éducateurs, orthophonistes et psychomotriciens souhaitant enrichir leur pratique et offrir un cadre structuré à leurs interventions. En mettant à disposition des repères théoriques solides et des outils pratiques, il participe activement à la diffusion des bonnes pratiques en matière de l’accompagnement des adultes autistes.

À travers cette contribution essentielle, les auteurs ouvrent la voie à une meilleure reconnaissance et un meilleur accompagnement de ces adultes, leur permettant ainsi de s’épanouir pleinement dans leur vie personnelle et professionnelle. Cet ouvrage est un livre indispensable pour tous ceux qui souhaitent enrichir leurs connaissances et mieux accompagner les adultes avec TSA.

Pr Richard Delorme

Directeur médical de l’Institut du Cerveau de l’Enfant
 Directeur du Centre d’Excellence
 des Troubles du Neurodéveloppement 
d’Île-de-France

Chef du Département de Psychiatrie de l’Enfant et l’Adolescent,
Hôpital Robert Debré, Paris










Préface 2

« Il n’est pas facile de dire à l’autre qu’on ne le comprend pas, qu’on ne sait pas comment faire dans les situations banales de l’interaction quotidienne. D’avouer que ce monde est une énigme, que l’on est toujours dépaysé, qu’on ne sait jamais ce qui est important et ce qui ne l’est pas ; de reconnaître dans le regard d’autrui qu’on s’est encore trompé. […] Il est encore moins facile d’avouer, de s’avouer, qu’on ne sait pas être soi-même, qu’on a besoin des autres pour être comme eux, s’approprier par absorption leurs caractéristiques et se voir indiquer la voie de se comporter. De s’avouer que l’on dépend des autres jusque dans son propre sentiment d’identité, que ce dernier se résume au dernier habit que l’on a revêtu, à la dernière écorce à laquelle on s’est collé, et qu’à part cela, ce que l’on sent, c’est que l’on n’est rien et le poids de ce rien qui n’appartient pas à l’ordre des vivants et des désirants. »

C’est par ces mots que Myriam Noël-Winderling, dans son livre Autisme et syndrome d’Asperger, un autre regard sur l’humanité, évoque une facette fondamentale de l’intériorité autistique. Des mots nécessaires, car complémentaires à tous ceux dont les sciences et les pratiques médicales ont su se doter pour mieux appréhender la réalité observable de l’autisme.

En effet, vivre en tant qu’adulte autiste, socialement intégré mais porteur de spécificités dites invisibles ou masquées, c’est composer sans repos avec le « poids de ce rien » qui ne fait que s’alourdir avec les années. C’est composer également avec chaque masque social qu’elles imposent de porter avec la mue des âges et des responsabilités, chaque figure imposée des jeux sociaux, dont l’apprentissage de l’exécution est tout autant une acceptation qu’un renoncement.

C’est également vivre à la lisière de deux mondes : un double imposteur, suffisamment habile dans ses stratégies d’adaptation pour, peut-être, ne pas avoir tout à fait sa place dans les dispositifs d’accompagnement des personnes autistes. C’est apprendre à marcher en funambule sur le fil de cette double marginalité, en tentant de sourire au monde, parfois sincèrement, et parfois parce qu’on a appris que le rire était la meilleure façon de masquer une grimace.

C’est dans ce contexte de questionnements et d’errance post-diagnostic qu’en 2019, j’ai répondu à l’invitation de Carline Bernard et Aude Denis Ferreira pour intégrer un nouveau programme de psychoéducation à destination des personnes autistes sans déficience intellectuelle. Les objectifs affichés étaient d’en apprendre davantage sur les TSA, de mieux comprendre ses particularités et son fonctionnement, et de développer des stratégies d’adaptation pour améliorer sa qualité de vie.

La lecture de ces objectifs suscita autant d’enthousiasme que de questionnements. Que pourrais-je bien apprendre que 39 ans d’observations, d’essais, d’erreurs et d’autocorrections ne m’ont déjà enseigné ? Pourrais-je apporter quoi que ce soit d’utile aux autres participants de ce programme ? Serais-je même en mesure d’avoir des échanges féconds avec ces personnes avec lesquelles je ne partageais peut-être rien d’autre qu’une étiquette diagnostique ?

J’ai choisi, bien entendu, d’écouter mon enthousiasme plutôt que mes doutes, et les premières sessions confirmèrent rapidement que ce fut une heureuse décision. À l’étrangeté de la première rencontre, des premiers regards et des premières paroles, succédèrent des moments enrichissants et touchants, faits d’échanges animés par une équipe bienveillante, méthodique et à l’écoute, de partages authentiques entre participants, et de ces instants suspendus où, à la faveur des méthodes proposées, des expériences partagées et des sourires échangés, surgit une expérience de reconnexion, de réconciliation avec soi-même. Avec cette partie de soi à moitié étouffée, qui, finalement, a peut-être de belles choses à offrir à ses semblables, partageant ces épreuves invisibles du quotidien et ces difficultés triviales dont l’évocation est parfois un peu honteuse, et que seul un autre regard autiste peut pleinement reconnaître.

Je suis extrêmement reconnaissant envers toute l’équipe d’animation d’avoir su créer ces espaces d’expression, de partage de conseils et de bonnes pratiques ancrées dans l’expérience de chacun des participants. Leur patience et leur méthode ont permis d’aiguiser notre regard pour mieux appréhender, comprendre et s’approprier nos spécificités. Ce programme m’a permis de consolider des acquis qui m’ont accompagné, en particulier dans mon parcours professionnel, faisant de mon autisme non pas une simple donnée ou une contrainte avec laquelle composer, mais une singularité apportant une perspective unique à mes collègues.

Je me réjouis donc de voir ce programme se diffuser plus largement, contribuant à repenser l’accompagnement des personnes autistes sans déficience intellectuelle, en valorisant leurs spécificités et en intégrant leur vécu au cœur des pratiques. Au-delà des protocoles et des modèles standardisés, ce programme s’inscrit dans une démarche profondément inclusive, d’écoute, de respect et de collaboration, offrant à chaque participant l’opportunité de se connaître, de se reconnaître et de s’épanouir pleinement, tout en contribuant à une meilleure intégration des enjeux liés à la neurodiversité dans l’ensemble des structures sociales.

Je vous invite ainsi, cher lecteur, à découvrir, au fil de cet ouvrage, une méthode plaçant l’expérience et l’inclusion au centre du parcours d’accompagnement. En espérant que ces pages soient pour vous le point de départ d’un dialogue renouvelé, capable de transformer ou simplement d’enrichir votre pratique professionnelle.

Avec toute ma gratitude envers celles et ceux qui, par leur engagement et leur bienveillance, ont éclairé mon chemin, je vous souhaite une lecture inspirante et porteuse d’idées nouvelles.

Didier Colin










Abréviations

AAH : Allocation Adulte Handicapé

AFFA : Association Francophone de Femmes Autistes

AGEFIPH : Association pour la Gestion des Fonds pour l’Insertion des Personnes Handicapées

CDAPH : Commission des Droits et de l’Autonomie des Personnes Handicapées

CIM : Classification Internationale des Maladies

CMI-I : Carte Mobilité Inclusion – mention Invalidité

CMPEA : Centre Médico Psychologique Enfants et Adolescents

CRA : Centre Ressources Autisme

CROUS : Centre Régional des Œuvres Universitaires et Scolaires

DSM : Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux

EMAA : Équipe Mobile Autisme Adulte

EMDR : Eye Movement Desensitization and Reprocessing (Désensibilisation et Retraitement par les Mouvements Oculaires)

FIPHFP : Fonds pour l’Insertion des Personnes Handicapées dans la Fonction Publique

GEM : Groupe d’Entraide Mutuelle

HAS : Haute Autorité de Santé

MDPH : Maison Départementale pour les Personnes Handicapées

MVA : Majoration pour la Vie Autonome

PCH : Prestation de Compensation du Handicap

PHASE : Pôle Handicap Accompagnement Soutient et Écoute

RBPP : Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles

RQTH : Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé

SAMSAH : Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés

SAVS : Service d’Accompagnement à la Vie Sociale



SDI : Sans Déficience Intellectuelle

SESSAD : Service d’Éducation Spéciale et de Soins à Domicile

SESSAD-Pro : Service d’Éducation Spéciale et de Soins à Domicile en milieu Professionnel

SGT : Syndrome de Gilles de la Tourette

SNA : Système Nerveux Autonome

TCC : Thérapie Cognitive et Comportementale

TDAH : Trouble Déficit de l’Attention avec/sans Hyperactivité

TDC : Trouble du Développement des Coordinations

TDI : Trouble du Développement Intellectuel

TND : Trouble du Neuro-Développement

TSA : Trouble du Spectre de l’Autisme

TSLA : Trouble Spécifiques du Langage et des Apprentissages

TSLO : Trouble Spécifique du Langage Oral
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1 [image: image] Classification

L’apparition de la triade autistique et des critères diagnostiques de l’autisme tels qu’ils sont connus aujourd’hui est associée aux noms de Lorna Wing et de Judith Gould. Ces caractéristiques apparaissent alors dans la révision du DSM-III (DSM-III-R) : on parle alors de Troubles Envahissants du Développement (qui incluent le trouble autistique et le trouble envahissant du développement non spécifié).

Dans la 4e version du DSM (version initiale, DSM-IV, et version révisée, DSM-IV-TR), les troubles envahissants du développement mettent en avant une catégorisation de l’autisme (autisme infantile, syndrome de Rett, trouble désintégratif de l’enfance, syndrome d’Asperger et trouble envahissant du développement non spécifié dont l’autisme atypique).

Le DSM-5 remanie la triade autistique et mentionne une dyade (intégrant alors les particularités sensorielles qui n’étaient, jusqu’alors, pas incluses dans les critères diagnostiques). La catégorisation laisse place à la notion de spectre.

Le DSM-5-TR (Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux – 5e édition – Texte Révisé) (APA, 2023) précise deux changements pour le diagnostic du TSA. Le premier concerne le critère A : tous les déficits du critère doivent être présents ; le second concerne les spécificateurs qui ne doivent plus se rapporter nécessairement à un trouble « diagnosticable ».

Le DSM (Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux) est le manuel de référence utilisé en recherche. L’équivalent dans la pratique clinique est la CIM (Classification Internationale des Maladies).

La dernière version CIM-11 (2022) mentionne les critères diagnostiques du TSA se référant aussi à la dyade, mais peut spécifier que les symptômes bien que présents durant la petite enfance, peuvent s’exprimer plus tard, en fonction des obligations sociales.

En France, cette classification est celle utilisée par la MDPH, par exemple, ou encore par les organismes de santé, pour spécifier le diagnostic de TSA.

Dans cet ouvrage, nous décrirons et nous référerons à la clinique du TSA à travers le prisme du DSM (notamment le DSM-5-TR), du fait de nos références, notre pratique et nos expériences professionnelles, qui nous ont amenées à maîtriser cet outil.

Nous parlerons indifféremment de Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA) ou d’autisme pour désigner la pathologie. Nous parlerons également indifféremment de personnes « (avec) TSA », de personnes « avec autisme », ou de personnes « autistes ». Quelle que soit la formulation, il est important de garder en tête que l’autisme est un diagnostic qui n’enlève en rien la singularité de chaque individu ; un patient ne se résume donc pas à son diagnostic.

De même, lors de l’évocation des particularités sensorielles, les termes « hypersensibilité » et « hyposensibilité » ou « hyperréactivité » et « hyporéactivité » seront utilisés indistinctement pour désigner la même notion.




2 [image: image] Épidémiologie

La prévalence des TND (Troubles du neurodéveloppement) est estimée à 5 % de la population (ce qui correspond à environ 35 000 naissances par an en France) selon la Haute Autorité de Santé (HAS, 2018b). Environ 1 personne sur 100 naît autiste (entre 0,9 % et 1,2 % des naissances selon les pays) (Fombonne, 2012). Ainsi, au total, en France, 7 500 bébés naissent chaque année avec un TSA, 100 000 jeunes de moins de 20 ans sont concernés par l’autisme, et 600 000 adultes présentent un TSA.

Le sexe ratio homme/femme dans les échantillons épidémiologiques bien identifiés serait de 3 pour 1 (Loomes et al., 2017), l’écart se réduisant avec l’âge. Une sous-représentation des femmes serait expliquée par une expression plus discrète et différente des symptômes selon le sexe.




3 [image: image] Étiologie

Le TSA a des origines multifactorielles (biologique, environnementale, génétique). Parmi les facteurs de risque, nous pouvons mentionner l’héritabilité à 50 à 80 %, avec plus de 200 gènes identifiés, un cerveau qui varie de la norme au niveau de sa structure, de son volume, des connectivités ou encore au niveau métabolique (Sandin et al., 2014 ; Bai et al., 2019). Des facteurs environnementaux tels que des infections, une exposition aux toxiques ou encore des réactions immunoallergiques ou traumatismes neurologiques et/ou vasculaires sont évoqués.

D’autres facteurs de risque sont répertoriés : l’âge des parents, la récurrence dans la fratrie, et les complications pré- et périnatales (fausses couches à répétition, anomalies fœtales échographiques, prématurité, complications obstétricales…).






4 [image: image] Clinique des TSA SDI

Dans la dernière version du DSM (DSM-5-TR), le TSA se caractérise par des difficultés prégnantes dans les capacités de communication et d’interactions sociales ainsi que dans les comportements et intérêts restreints et/ou répétitifs. Ces caractéristiques font partie d’une dyade.

Chez les adultes, nous pouvons par exemple évoquer, dans les deux premiers domaines, les difficultés à suppléer son discours avec une gestuelle adaptée et variée (informative, descriptive, instrumentale, conventionnelle, emphatique ou émotionnelle). La coordination du langage, du regard et des gestes est aussi une faiblesse perçue (qualité des ouvertures ou réponses sociales, regard ou expressions faciales adressées…). Des déficits dans le maintien d’une conversation (fluidité, diversité de sujets, offre d’informations, ou encore réciprocité sociale) peuvent aussi être observés tout comme des particularités langagières (écholalies, stéréotypies verbales, néologismes, idiosyncrasie ou encore remarques inappropriées).

La capacité à comprendre et maîtriser les relations sociales (tour de rôle, sous-entendus, implicite, humour, attentes et émotions d’autrui, communication de ses propres affects, théorie de l’esprit…) est aussi un faisceau d’habiletés qui fait défaut et nécessite un apprentissage.

Dans le domaine des comportements répétitifs et intérêts restreints, nous pouvons mentionner des adhésions aux routines et une forte immuabilité. Des compulsions ainsi que des rituels verbaux et/ou moteurs peuvent être présents. Les particularités sensorielles (hyper et/ou hyporéactivité à des stimuli sensoriels) sont rapportées chez la quasi-totalité des personnes avec TSA. Des comportements répétitifs (les autostimulations tels que les balancements, tournoiements, sautillements… ; le flapping, souvent émotionnel ; les maniérismes des mains ; la manipulation excessive d’un objet, etc.) sont fréquents et peuvent évoluer tout au long du développement pour devenir plus discrets et socialement acceptables chez les adultes avec un TSA SDI. Des attraits excessifs pour certains sujets, domaines ou objets avec un caractère envahissant, souvent cyclique sont fréquents avec des différences notables en fonction du genre (souvent « plus socialement adaptés » chez les femmes : la psychologie, la nature, les animaux, le développement personnel…).



Il est alors nécessaire, afin de pouvoir poser le diagnostic de TSA, de pouvoir identifier des déficits dans toutes les catégories de la communication sociale, à savoir :


	– Un manque de réciprocité émotionnelle ou sociale ;

	– Des difficultés dans l’intégration de la communication non verbale au cours des échanges ;

	– Une incapacité à établir ou entretenir une relation sociale.



Ceci associé à au moins deux éléments caractéristiques du domaine des comportements stéréotypés et des intérêts restreints parmi :


	– Les comportements répétitifs et/ou stéréotypés (verbaux, moteurs ou avec objets) ;

	– Les difficultés face aux imprévus, aux changements d’activités routinières ou encore dans le cadre de rituels ou compulsions (verbal ou comportemental) ;

	– Les activités avec une attention/un attachement pour un sujet, un objet, etc. avec un caractère inhabituel ou envahissant en intensité ;

	– Des particularités sensorielles (hyper- et/ou hyposensibilité/réactivité au matériel, aux personnes, à l’environnement).



Le DSM-5-TR permet de déterminer un niveau d’aide en fonction du degré de sévérité des déficits de la dyade (niveau 1 = besoin d’un soutien léger ; niveau 2 = besoin d’un soutien important ; niveau 3 = besoin d’un soutien très important).

Le Trouble du Spectre de l’Autisme fait partie des Troubles du Neuro-Développement (TND), tout comme : le Trouble de l’Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH), les Troubles de la Communication ou Troubles Spécifiques du Langage Oral (TSLO), les Troubles Spécifiques des Apprentissages (ou troubles « DYS »), les Troubles Moteurs, et les Troubles du Développement Intellectuel (TDI).

Le TSA est donc un trouble qui est présent dès l’enfance et qui perdure tout au long de la vie.




5 [image: image] Comorbidités

La littérature montre que 70 % des personnes ayant un TSA présentent au moins une comorbidité psychiatrique, et 40 % d’entre eux en présentent deux ou plus (Lever et al., 2015).



Le TSA peut être associé à un autre TND (TDI, TDAH, Trouble du Développement des Coordinations [TDC], TSLO, Trouble Spécifiques du Langage et des Apprentissages [TSLA], Syndrome de Gilles de la Tourette [SGT], ou Tics). La prévalence des TND dans les TSA varie entre 15 % et 85 % selon les études (avec une médiane à 40 %) (Lai et al., 2014 ; Matson & Shoemaker, 2009).

Un trouble sensoriel (déficience auditive [9,5 %] [Sickel & May, 2007] et/ou visuelle [1,5 à 3 %) [Lück & Langen, 2010 ; Niu & Zhang, 2017]) ainsi que des troubles du sommeil (50 à 80 %) (Richdale & Schreck, 2009 ; Malow & Miano, 2009 ; Mazurek & Handen, 2012 ; Garg & Lippi, 2021) et d’autres pathologies somatiques ou neurologiques (troubles gastro-intestinaux, obésité, allergies, asthme, maladies auto-immunes, épilepsie) peuvent être diagnostiqués en parallèle.




6 [image: image] Cognition sociale

La cognition sociale désigne l’ensemble des processus mentaux impliqués dans la perception, l’interprétation et la réponse aux indices sociaux, comme les émotions et les intentions d’autrui (Frith, 2010). C’est une composante socio-communicative innée dont le développement chez l’humain suit un parcours riche et complexe qui commence dès les premiers mois de vie et évolue tout au long de l’enfance et jusqu’à l’âge adulte.

Selon la « théorie de l’imitation active » de Meltzoff (Meltzoff & Moore, 1997), les nouveau-nés possèdent une capacité innée à imiter, sans apprentissage préalable. Cette imitation est cruciale pour les premières interactions sociales, car elle permet aux nourrissons de synchroniser leurs comportements avec ceux de leur entourage, favorisant ainsi la communication et le lien émotionnel. Ainsi, dès la naissance, les nourrissons sont sensibles aux stimuli sociaux : ils reconnaissent le visage de leur mère et réagissent aux voix humaines, notamment à l’intonation émotionnelle. Dès leurs premiers jours de vie, ils sont capables d’imiter certaines expressions faciales simples, telles que tirer la langue, ouvrir la bouche, ou imiter des mouvements de lèvres. Ce comportement est observé non seulement envers la mère, mais également envers d’autres adultes (Field et al., 1982), suggérant que cette capacité est généralisable et n’est pas exclusivement liée à la reconnaissance de la mère. À 1 mois de vie, le petit humain est capable d’imiter certaines mimiques faciales ; cette imitation précoce est considérée comme un élément fondamental de la cognition sociale, car elle marque le début de l’engagement social et de la compréhension de l’intentionnalité chez le bébé (Meltzoff & Moore, 1977). Cette capacité du nourrisson à reproduire les mouvements du visage serait liée à l’activité des neurones miroirs qui « copient » et enregistrent l’acte mécanique ainsi que l’intention liée à celui-ci (Rizzolatti & Craighero, 2004). À partir de 6 mois, ils manifestent une attention conjointe, montrant un intérêt pour les objets et les événements que les autres regardent ou pointent, un jalon essentiel dans la compréhension que les autres ont des centres d’intérêt. Vers la fin de leur première année de vie, ils commencent à exprimer des comportements de partage émotionnel en observant les réactions d’autrui face aux événements (ce que l’on appelle la référence sociale). Ce processus s’intensifie avec le développement du langage, qui permet aux enfants de nommer, discuter et interpréter les états émotionnels et mentaux des autres. Entre 3 et 5 ans, la « théorie de l’esprit » commence à émerger, c’est-à-dire la capacité de comprendre que les autres ont des pensées, des croyances et des intentions qui peuvent différer des leurs. Cette compétence fondamentale pour l’empathie et la communication continue de s’affiner durant l’enfance et l’adolescence, aidée par des expériences sociales variées et le renforcement des compétences de perspective sociale. À l’adolescence, l’individu devient plus conscient de la complexité des émotions et des relations interpersonnelles, pouvant mieux percevoir les émotions nuancées, telles que l’ambivalence, et anticiper les réactions émotionnelles dans des situations sociales complexes. Enfin, à l›âge adulte, la cognition sociale atteint une maturité qui permet de comprendre et d’analyser des dynamiques sociales, des valeurs culturelles et des normes sociétales de manière intégrée, bien que celle-ci puisse continuer à évoluer en fonction des expériences personnelles et des contextes sociaux.

Les difficultés de cognition sociale sont au cœur des TSA et jouent un rôle central dans les déficits d’interaction et de communication sociale qui caractérisent ce trouble. Nous savons depuis une quarantaine d’années que, chez les personnes avec TSA, la théorie de l’esprit est souvent altérée, rendant difficile la compréhension et la prédiction des comportements d’autrui (Baron-Cohen et al., 1985). Des études montrent que ces difficultés apparaissent précocement, dès la petite enfance, et qu’elles sont associées à des anomalies dans les réseaux cérébraux impliqués dans la perception sociale, comme l’amygdale et le cortex préfrontal (Pelphrey et al., 2011).

Les personnes avec TSA peuvent également éprouver des difficultés à reconnaître et interpréter les expressions faciales et le langage corporel, ce qui affecte la capacité à comprendre les émotions et à réguler les interactions sociales (Harms et al., 2010). D’autres recherches soulignent des difficultés dans l’attention conjointe et la référence sociale, des compétences sociales précoces qui sont des précurseurs de la cognition sociale (Mundy & Sigman, 2006). Enfin, la prise de perspective est souvent moins développée, rendant difficile la compréhension des situations sociales complexes et l’ajustement du comportement en fonction du contexte social (Lombardo et al., 2007). Ces altérations de la cognition sociale ne sont pas seulement associées aux interactions directes, mais elles peuvent aussi entraîner des difficultés dans la gestion de relations sociales à long terme et des ajustements sociaux dans divers contextes, contribuant ainsi à l’isolement social fréquemment observé chez les personnes avec TSA.

Outre le déficit en théorie de l’esprit, les recherches ont montré que les personnes avec TSA présentent souvent d’autres difficultés de cognition sociale, notamment : des difficultés dans la reconnaissance des émotions faciales, un défaut de cohérence centrale, une cécité contextuelle, ou encore une compréhension littérale du langage oral, ce qui influence leur manière de percevoir, interpréter et répondre au monde qui les entoure.

Les personnes avec TSA éprouvent souvent des difficultés à reconnaître et interpréter les expressions faciales émotionnelles, même les émotions basiques telles que la joie, la tristesse ou la colère, ce qui complique leurs interactions sociales. Ces difficultés peuvent être attribuées à une anomalie de traitement des signaux faciaux dans l’amygdale et d’autres régions du cerveau impliquées dans la perception émotionnelle (Harms et al., 2010). En parallèle, la théorie de la cohérence centrale (Frith & Happé, 1994) décrit la tendance naturelle des individus à traiter les informations globalement pour donner du sens aux expériences. Chez les personnes avec TSA, la cohérence centrale est souvent faible, ce qui se traduit par une perception des détails au détriment de la vision d’ensemble, compliquant l’interprétation du contexte et des significations implicites (Happé & Frith, 2006). Par exemple, dans une conversation, une personne autiste pourrait se concentrer sur un mot ou une phrase spécifique, sans en comprendre l’intention globale. La cécité contextuelle, étroitement liée à cette faible cohérence centrale, reflète la difficulté à ajuster l’interprétation des informations en fonction du contexte. Dans les interactions sociales, les indices contextuels (comme le ton de voix, les expressions faciales, ou l’environnement) jouent un rôle essentiel dans la compréhension des intentions et des attentes sociales. Une personne autiste peut, en revanche, interpréter littéralement ce qui est dit, sans ajuster sa compréhension en fonction du contexte implicite ou de l’ironie (Mitchell et al., 1997). Par conséquent, les personnes avec TSA ont souvent une compréhension littérale du langage et peinent à saisir les expressions idiomatiques, le sarcasme ou l’humour, qui reposent sur des significations implicites ou contextuelles (Happé, 1993).



Ces difficultés dans l’interprétation du contexte et la compréhension du langage figuré ont des répercussions dans les interactions sociales, car elles entravent la capacité à comprendre les intentions cachées et les nuances émotionnelles (Geurts et al., 2004). Ces particularités contribuent au besoin de clarté et de prévisibilité, les personnes avec TSA étant souvent plus à l’aise avec des échanges directs et structurés où les informations sont explicites.
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Les particularités sensorielles concernant la majeure partie des personnes présentant un TSA (jusqu’à 95 % environ selon les auteurs) (Tomchek & Dunn, 2007, 2015 ; Giacardy et al., 2018).

Pour comprendre les particularités sensorielles des personnes avec un TSA, il convient de faire un rappel concernant le processus d’intégration sensorielle qui s’organise en cinq étapes (Ruiz & Guillaume, 2022) :


	– La réception (de stimuli, sensations par les récepteurs sensoriels et leur transmission via le système nerveux périphérique vers le système nerveux central) ;

	– La détection (perception des informations sensorielles par le système nerveux central) ;

	– L’intégration (traitement et mise en relation des informations exogènes et endogènes provenant des différents systèmes sensoriels) ;

	– La modulation (filtre et priorise les informations en fonction de leur pertinence : processus d’inhibition) ;

	– L’exécution (réponse motrice observable).



Les systèmes sensoriels définis au nombre de sept dans la littérature comprennent les cinq systèmes suivants : auditif, visuel, tactile, olfactif, gustatif (externes) ; et également quatre autres systèmes : vestibulaire, nociceptif, proprioceptif, et intéroceptif (internes).

Le système auditif renvoie à la perception des stimuli sonores (vibrations en termes de fréquence, intensité…) transmis par l’air, l’eau, notre propre corps. Nous savons que le système auditif est anatomiquement lié au système vestibulaire, ce qui pourra permettre par la suite de proposer des aménagements en fonction de cette donnée. De même, le système auditif peut s’associer à la vision pour permettre de repérer la provenance des stimuli sonores dans notre environnement.



Le système visuel permet la localisation précise d’éléments se situant dans la scène visuelle (brillance, couleur, taille, forme, mouvement, profondeur…). Il se compose de deux éléments : la vision périphérique (perception de l’environnement, luminosité…) et la vision centrale (traitement et analyse des signaux). Ce canal est la principale source d’information sensorielle sur le monde extérieur.

Le système tactile fait référence aux informations sensorielles de pression, toucher, température (thermorécepteurs), vibration ou douleur (nocicepteurs). La sensibilité dépend de la densité des récepteurs cutanés (mécanorécepteurs). Cette dernière est plus importante au niveau des mains et des lèvres.

Le système olfactif permet l’identification des odeurs par deux voies : une directe (inspiration de la substance chimique par le nez) et l’autre indirecte (aliments…). Un lien avec les émotions est établi (Ruiz & Guillaume, 2022). De plus, les systèmes olfactif et gustatif restent liés physiologiquement et d’un point de vue anatomique.

Le système gustatif est constitué de récepteurs tactiles au niveau de la langue et de la paroi de la bouche. Ces récepteurs déterminent les sensations (température, toucher, texture…) et nous permettent de reconnaître les saveurs (amer, acide, sucré, salé, umami). Le système gustatif est lié à l’odorat comme précédemment évoqué mais également aux aspects visuel et auditif. La sensibilité au niveau des récepteurs tactiles gustatifs serait plus haute que celle des récepteurs au niveau des doigts (Lieury, 2020).

Le système vestibulaire permet, au vestibule situé dans l’oreille interne, de contribuer au mouvement et à l’équilibre ainsi qu’au maintien de notre posture et à la stabilisation de notre champ visuel lorsque nous bougeons la tête et le corps. Le système vestibulaire est lié aux systèmes proprioceptif et visuel dans l’équilibre.

Le système nociceptif est composé de récepteurs sensitifs qui sont activés par des stimuli qui menacent l’intégrité de l’organisme (ex. brûlure, piqûre…). « Le message nociceptif est initialement produit par l’activation de neurones sensoriels dits « nocicepteurs » innervant la périphérie (peau, muscles, etc.), ainsi que les organes internes » (Ruelle-Le Glaunec et al., 2021, p. 142). La nociception désigne alors le processus de détection, de transmission et de codage de ces signaux douloureux. Les douleurs sont provoquées par excès de nociception (codage neuronal des lésions tissulaires).

Le système proprioceptif est la perception (consciente ou inconsciente) de la position de notre corps ou d’une partie dans l’espace. Les informations proviennent des récepteurs proprioceptifs situés dans les muscles, ligaments, articulations. Elle contribue à l’équilibre, la coordination et la direction des mouvements.

Le système intéroceptif fait appel aux ressentis et à la perception des signaux internes de notre corps (faim, soif, température corporelle, satiété, envie d’uriner…). Il nous permet de repérer nos besoins physiologiques et d’y répondre.

Au-delà des cinq sens « traditionnels », il existe un certain nombre d’autres sens liés à l’équilibre et à la posture, à la peau et au toucher, ou encore aux sensations internes et aux besoins corporels. Nous incluons ici la température corporelle dans le système intéroceptif et la température ambiante ou le ressenti extérieur dans le système tactile.

Dans le cadre du TSA et de l’explication du traitement des informations sensorielles, nous pouvons faire référence au modèle théorique de Winnie Dunn (1997 ; 2007).

Dunn évoque des seuils neurologiques de réactivité ou de sensibilité (hypersensibilité versus hyposensibilité) ainsi que des stratégies de comportements passifs ou actifs (Figure 1).

L’hyporéactivité/hyposensibilité ou « inscription basse » (seuil de détection haut) peut se traduire par la nécessité d’une stimulation importante pour que le message sensoriel soit envoyé au système nerveux central. « Le système nerveux du sujet a besoin de beaucoup (en termes de quantité, de fréquence, d’intensité, de durée) d’informations sensorielles pour être stimulé » (Ruiz & Guillaume, 2022, p. 38).

L’hyperréactivité/hypersensibilité ou « sensibilité sensorielle » (seuil de détection bas) exige peu d’informations nécessaires pour que les fibres nerveuses sensorielles ne transmettent le message au système nerveux central (Ruiz & Guillaume, 2022).

Selon Engel-Yeger & Dunn (2011), quatre schémas de traitement sensoriel existent : l’inscription basse (qui correspondrait à l’enregistrement), la recherche de sensations, l’évitement de sensations, et la sensibilité sensorielle.


	1) L’évitement de sensation (seuil neurologique bas) est une stratégie comportementale active qui limite l’exposition aux stimuli (Engel-Yeger & Dunn, 2011).

	2) La sensibilité (seuil neurologique bas) se traduirait par des réponses exagérées ou une hyperréactivité à un stimulus sensoriel donné (stratégie d’autorégulation passive).
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