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  Préface




  L’intervention auprès des personnes présentant un trouble envahissant du développement a fait l’objet d’un intérêt marqué de la communauté internationale dans les dernières décennies, tant au niveau des chercheurs que des milieux de pratique. Des modèles, modes et programmes d’intervention se sont développés pour tenter d’offrir aux personnes présentant un trouble envahissant du développement, à leurs familles et autres milieux de vie qu’elles fréquentent, des soutiens appropriés. Dans la même foulée, une meilleure connaissance du phénomène du trouble envahissant du développement se dégage, provenant bien entendu d’études scientifiques, mais également de l’expérience concrète de l’utilisation de ces programmes et de la mise en place de ces services.




  L’ouvrage Autisme de l’enfant. Évaluations, Interventions et suivis, réalisé sous la direction de Jean-Louis Adrien et Maria Pilar Gattegno, permet de témoigner de ces développements pour une meilleure compréhension de l’autisme à la lumière des savoirs théoriques et d’expérience. En effet, le parcours exceptionnel des auteurs, alliant à la fois une solide expérience clinique et des compétences scientifiques reconnues, leur permet de réaliser cette synthèse avec nuances, précision et rigueur et au profit d’un auditoire varié. Il s’agit là d’un avantage indéniable. Les défis liés à l’accompagnement des personnes autistes doivent être partagés afin de susciter un effort collectif de prise en compte des réalités singulières vécues par la personne et son milieu familial. À cette étape du développement et de l’intensification de l’intervention, nous ne pouvons faire l’économie de la mise en commun des expertises des intervenants provenant de disciplines variées et complémentaires. Cet ouvrage adopte cette perspective en s’adressant à des psychologues, médecins, éducateurs, orthophonistes, psychomotriciens, enseignants et autres professionnels. Il présente aussi le double avantage de s’adresser également aux familles et reconnaît de ce fait leur incontournable apport au projet de vie de leur enfant.




  Ce livre, en témoignant des approches reconnues et variées, apporte une contribution importante à la réflexion sur les pratiques actuelles, certes, mais sert également d’assise à celles à développer. Il s’inscrit en outil de référence pour soutenir le dialogue entre praticiens, familles et chercheurs. Il permet l’accès à des informations sur les méthodes d’évaluation des enfants relativement au dépistage, au diagnostic ainsi que sur les méthodes d’évaluation du développement et du comportement. Il complète la démarche évaluative en incluant l’évaluation de la qualité de vie des parents des enfants présentant un trouble envahissant du développement.




  Les interventions et les accompagnements présentés soutiennent la prise de décision et, dans ce sens, l’ouvrage de Jean-Louis Adrien et Maria Pilar Gattegno s’inscrit parfaitement dans la préoccupation actuelle de plus en plus marquée pour l’identification de bonnes pratiques dans le domaine de l’intervention. Cette explicitation des pratiques réalisée par les auteurs est d’ailleurs une condition essentielle au développement d’une approche évaluative permettant de dégager des pratiques qui prennent réellement appui sur des données probantes. Cette préoccupation pour l’évaluation des programmes se retrouve d’ailleurs très clairement dans la partie IV, qui présente des résultats de recherche sur l’apport des interventions proposées.




  Finalement, l’ouvrage se distingue par la perspective longitudinale adoptée, en favorisant l’établissement de liens entre les composantes majeures de tout processus d’intervention, à savoir : l’évaluation, l’intervention et le suivi. Bien que la pertinence de cette mise en relation soit évidente, il n’en demeure pas moins que des efforts doivent être consentis afin d’atteindre cette cohérence. Encore trop fréquemment, des énergies humaines et financières sont investies dans une démarche d’évaluation exhaustive sans qu’au-delà de l’établissement du diagnostic l’on trouve un réel écho de cette démarche au niveau de la planification, la mise en œuvre et la réalisation de l’intervention.
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  Introduction




  L’autisme de l’enfant est un trouble grave du développement puisque tous les secteurs des fonctions sensorielles, perceptives, cognitives, communicatives, émotionnelles et relationnelles sont altérés. Les enfants qui en sont atteints ont de ce fait des handicaps multiples qui retentissent sur leur vie personnelle, familiale et sociale. Leurs besoins sont à la fois nombreux, spécifiques et personnalisés ; nombreux, car leurs particularités de fonctionnement dans les différents secteurs de leur vie somatique et psychologique exigent des réponses appropriées de la part de leur entourage spécialisé ou non spécialisé et des adaptations de l’environnement physique ; spécifiques et personnalisés, car chacun d’entre eux ayant son histoire de développement et ses modalités de fonctionnement demande une compréhension et une intervention qui lui soient propres. La démarche utilisée pour répondre à ces exigences est de procéder à une évaluation compréhensive de l’enfant et de sa famille afin de proposer un programme d’intervention personnalisé dont le praticien assure le suivi au mieux pérenne grâce à un accompagnement et une supervision coordonnés. Cette démarche du praticien doit nécessairement s’appuyer sur des connaissances spécifiques, d’une part de l’autisme et de ses particularités de développement et de fonctionnement, et, d’autre part, des méthodes d’évaluation, des programmes et des méthodes d’intervention incluant une méthodologie du suivi.




  Plusieurs modèles théoriques issus de la psychologie et de la neuropsychologie apportent une compréhension des particularités de fonctionnement et de développement de ces enfants. Certains sont centrés sur l’altération d’une seule fonction ou de plusieurs fonctions constituant un module dont les répercussions se traduiraient par le trouble autistique ; d’autres considèrent qu’il existe un trouble basal d’un processus fondateur du développement neuropsychologique qui serait à l’origine de l’autisme. Les altérations postulées apparaissent très tôt dans le développement de l’enfant, ce qui est attesté par de nombreuses études portant sur les nourrissons ultérieurement diagnostiqués trouble autistique, notamment celles réalisées à partir des films familiaux représentant l’enfant dès ses premiers jours de vie. Ce point sera abordé dans la première partie de l’ouvrage, réalisée par Jean-Louis Adrien et Julie Brisson.




  L’évaluation de l’enfant, de son fonctionnement et de son développement, l’étude approfondie et la connaissance et la compréhension de son entourage, de sa qualité de vie, sont désormais considérées comme indispensables pour mener à bien les interventions et les accompagnements de l’enfant et de sa famille. En pratique clinique, cette évaluation s’appuie sur des outils validés, appropriés aux caractéristiques des enfants atteints d’autisme et doit permettre de satisfaire au mieux leurs besoins psychologiques, éducatifs et sociaux particuliers. L’évaluation psychologique est réalisée à l’aide de multiples instruments dont les contenus et les finalités distincts permettent de répondre à des questions précises. Le praticien, qu’il soit psychologue ou autre professionnel, doit d’abord connaître les réponses que les instruments peuvent lui fournir pour choisir ceux qui répondent le mieux aux questions posées. Qu’en est-il de l’intelligence, du jeu symbolique, de la communication de l’enfant ? Comment examiner la qualité de vie des parents, la façon dont ils gèrent les problèmes qu’ils rencontrent dans l’éducation de leur enfant, dans leur vie familiale et professionnelle ? Ce point est abordé dans la partie II réalisée par Romuald Blanc, Jean-Louis Adrien et Émilie Cappe.




  Enfin, la partie III aborde les principales méthodes et stratégies d’interventions comportementales et développementales intensives dont peuvent bénéficier les enfants atteints d’autisme en relation avec leur famille. Un ouvrage récent (Tardif, 2010) fait une présentation exhaustive de toutes les pratiques d’intervention dont peuvent bénéficier les personnes (enfants, adolescents et adultes) avec autisme et TED. Notre intention ici, dans les deux premiers chapitres de cette partie, est de faire l’exposé des deux programmes principaux et recommandés par la HAS (2010) ayant une approche globale et intensive, la méthode A.B.A. (Olivier Bourgueil) et le programme TEACCH (Annemiek Determann), ainsi que de programmes innovants : le programme IDDEES (Maria Pilar Gattegno) et le « Friends’ Play » (Anastasia Yannaca), ce dernier étant spécifiquement centré sur le développement des habiletés sociales des enfants avec autisme et syndrome d’Asperger. De même, dans cette partie, sont ensuite exposées des thérapies individuelles mises au point depuis plusieurs années par des professionnels expérimentés et avertis. Ces thérapies sont principalement centrées sur l’apprentissage de l’échange, de l’interaction et de la communication avec autrui : la Thérapie d’échange et de développement ou TED (Romuald Blanc, Barthélémy et collaborateurs), la Thérapie d’étayage cognitif et affectif ou TECA (Leyla Akoury Dirani). on trouvera enfin les méthodes de communication alternative, elles aussi recommandées par la HAS (2010), présentées par Stéphanie Fialaire, et qui sont indispensables pour un grand nombre d’enfants avec autisme qui ne peuvent pas ou très difficilement utiliser le langage pour communiquer avec autrui.




  La partie Iv vient illustrer la mise en œuvre de chacune de ces méthodes, à travers diverses présentations d’enfants atteints d’autisme qui bénéficient de ces types d’interventions, ou de recherches cliniques portant sur les effets de ces interventions sur leur développement cognitif et social et leur comportement. Il s’agit de montrer leur évolution au cours du temps de l’intervention et principalement de décrire les différentes stratégies de planification, d’évaluation et de vérification mises en place par les professionnels et les parents pour assurer leurs suivis.




  




  PARTIE 1


  Le syndrome d’autisme




  




  Chapitre 1




  La psychopathologie du développement de l’enfant permet-elle de mieux explorer et comprendre l’autisme ?




  Jean-Louis Adrien




  1. INTRODUCTION




  L’autisme de l’enfant, syndrome qui a été individualisé par le psychiatre américain Léo Kanner en 1943, est, selon les classifications internationales, la CIM-10/ICD-10 (1994/1993) et le DSM-IV-TR (American Psychiatric Association, 2000/2003), un trouble envahissant du développement qui affecte l’ensemble des fonctions psychologiques qui se développent durant les premières années de vie. Les caractéristiques principales sont : les altérations des interactions sociales, les difficultés de communication verbale et non-verbale, la pauvreté de l’activité imaginative, et une limitation et une restriction des activités et des centres d’intérêt. Toutes ces altérations doivent être présentes avant l’âge de 30 mois. Chacune de ces altérations est actualisée par plusieurs manifestations comportementales telles que l’absence ou la pauvreté du contact par le regard, la recherche de l’isolement, un langage non-communicatif insuffisamment suppléé par les gestes et la mimique, des activités stéréotypées et ritualisées et une intolérance au changement.




  L’autisme est un trouble envahissant du développement, ce qui signifie qu’il affecte l’ensemble des fonctions psychologiques en développement. Pourtant, les recherches aussi bien cliniques qu’expérimentales dans l’autisme ont privilégié et privilégient encore, d’une part, des axes d’analyse et d’interprétation tendant parfois à réduire le trouble au seul aspect étudié et, d’autre part, des théories explicatives le réduisant à leurs seules conceptualisations. La plupart des auteurs explorant l’une ou l’autre de ces fonctions invoquent la perturbation de celle-ci comme expliquant le trouble autistique. Les interventions et les thérapies qui en découlent peuvent souffrir de ce même défaut : elles sont limitées et uniquement centrées sur ces perturbations. Cependant, s’il apparaît actuellement qu’aucune théorie ni résultat de recherche ne permettent de rendre compte de cette pathologie si complexe aux handicaps multiples, les éclairages que les modèles apportent à la compréhension et à la connaissance des particularités des personnes qui en sont atteintes constituent un enrichissement indéniable pour la mise en place des interventions. En effet, certains de ces auteurs ont développé (et développent encore) des interventions spécifiques centrées sur la fonction ou les fonctions qu’ils ont identifiées comme perturbées. Aussi, se sont développées ces dernières années un grand nombre de types d’intervention dont, certes, la validation n’a pas toujours été effectuée au regard des critères scientifiques requis, mais qui constituent une source de pratiques cliniques très riche pour le praticien. Leur mise en œuvre dans un programme personnalisé et coordonné nécessite, par principe affirmé, des évaluations de qualité et des analyses réfléchies et partagées pour en justifier le bien-fondé et la complémentarité pour l’enfant et sa famille (ANESM, 2009).




  La psychopathologie du développement de l’enfant est par nature une discipline qui permet la compréhension de ce trouble du développement qu’est l’autisme. En effet, elle propose plusieurs théories psychologiques complémentaires qui permettent de comprendre les particularités de développement et de fonctionnement des personnes qui le présentent. Par ailleurs, elle ne constitue pas essentiellement une approche défectologique puisqu’elle a pour objet d’étude le développement en général et notamment celui des compétences parfois exceptionnelles des enfants au développement atypique. Et la connaissance de ces modèles concernant l’autisme est un pré-requis indispensable pour intervenir auprès de ces personnes. Ce chapitre en présentera les principaux.




  2. LES MODÈLES DE PSYCHOPATHOLOGIE DU DÉVELOPPEMENT DE L’AUTISME




  Les fonctions psychologiques se développent simultanément et par intégrations mutuelles, réciproques et continues. Les activités produites par l’enfant mobilisent plusieurs fonctions et les fonctions mobilisées dépendent de l’activité engagée. Si longtemps, dans la recherche en psychologie du développement, les activités cognitives se distinguaient des activités sociales, depuis plusieurs années est apparue une nouvelle approche, la cognition sociale, à savoir l’étude des processus cognitifs impliqués dans les activités sociales et une approche socio-cognitive consistant à étudier l’impact des caractéristiques sociales (par exemple, les contextes de l’interaction et de la communication) sur l’expression des capacités cognitives.




  Lorsque les premiers mots sont prononcés par l’enfant vers l’âge de 12 mois, on note qu’à cet âge, il est capable d’établir des liens de cause à effet entre ses actions et les objets qu’il utilise ou les personnes qui sont avec lui, qu’il peut se représenter un objet même non visible, qu’il fait preuve d’attention conjointe et d’empathie, qu’il a établi un lien affectif spécifique avec ses proches. Lorsque cet enfant joue avec des cubes, qu’il les jette, en empile deux, les jette à nouveau, puis, après les avoir repris, les pose dans une boîte qu’il retourne et, qu’ensuite, il reprend le cube, on dit qu’il utilise de façon fonctionnelle ces objets : il tient compte de leurs propriétés physiques (être empilés, être à la source de bruits, pouvoir être en mouvement, être placés dans une boîte pouvant les contenir) et témoigne de l’aptitude à se représenter l’objet dissimulé. Il fait preuve de capacités cognitives : exploration spatiale sensori-motrice, structuration et planification de ses actions et aussi de « permanence de l’objet ». Pour que cet enfant puisse réaliser cette activité d’utilisation d’objets, les fonctions cognitives doivent être actualisées simultanément et successivement. Si sa maman s’approche de lui et l’encourage par des paroles affectueuses et des sourires à empiler trois cubes et que l’enfant réussit cet empilage, on dira que la condition sociale d’étayage et de renforcement de son comportement a permis l’expression de sa capacité de coordination oculo-manuelle et de maîtrise des relations spatiales entre objets. Il s’agit de l’approche sociocognitive. Si ce même enfant prononce le mot « maman » en regardant sa maman et en lui souriant, et que simultanément il tend la main vers un gâteau posé sur la table mais caché sous une serviette, on dit qu’il fait preuve de capacités socio-émotionnelles propres à son âge : intentionnalité vis-à-vis de sa mère, demande d’objet, attention conjointe, expression émotionnelle. Ces fonctions s’expriment simultanément et successivement lors de cette simple séquence à travers différentes actions (regard orienté vers la mère, pointage d’objet, sourire, parole). Mais on remarquera que dans cette séquence, l’enfant a dû aussi utiliser des fonctions dites cognitives – l’anticipation de la réponse de sa maman à sa demande explicite et aussi la « permanence de l’objet » – pour que son activité sociale de demande d’objet puisse être exécutée et que le but de celle-ci puisse être atteint. Cette analyse relève alors de l’approche de cognition sociale : définir et étudier les processus cognitifs impliqués dans une activité de nature sociale, la demande d’objet.




  Les analyses des films familiaux d’enfants âgés de 12 mois et ultérieurement diagnostiqués autistes (cf. Partie I, chapitre 2) montrent que, généralement, ils n’utilisent pas de mots, n’ont pas ou très peu de contact visuel social, d’attention conjointe, pas ou très peu d’empathie, qu’ils utilisent les objets de façon répétitive et qu’ils ont des schèmes d’action d’utilisation d’objets peu variés et plutôt de type sensorimoteur, qu’ils n’anticipent pas leurs actions et celles des autres personnes, qu’ils ne marquent pas de façon très explicite une préférence émotionnelle pour la personne familière dont les comportements sociaux spontanés d’étayage ont habituellement peu d’effet sur la modification de ses schèmes d’action. Comment se comporte un enfant âgé de 12 mois ultérieurement diagnostiqué autiste avec des cubes, une boîte ? Il les jette, les porte à la bouche, les reprend et les jette. Son activité d’utilisation d’objet est limitée à ces deux schèmes d’action sensori-motrice. Au regard de l’enfant au développement normal, il a un problème cognitif. Comment va procéder ce même enfant qui a faim, a vu un gâteau sur la table puis a vu qu’il a été caché sous la serviette ? Sans doute va-t-il crier, regarder ses doigts qu’il passe devant ses yeux. Il a un problème de communication car il ne sait pas demander à sa maman le gâteau qu’il sait être sous la serviette. Mais s’il ne sait pas qu’il est toujours sous la serviette (permanence de l’objet) et qu’il ne parvient pas à penser que sa maman peut le lui donner (anticipation) en le lui demandant (relation cause-effet), alors il a un problème cognitivo-social : il ne maîtrise pas les processus cognitifs impliqués dans cette situation de demande sociale d’objet caché.




  Ces enfants atteints d’autisme ont-ils des troubles cognitifs, des troubles cognitivo-sociaux ou des troubles socio-cognitifs ? qui entraînent un handicap, cognitif ou social ? ou les deux ? Il est difficile, voire impossible, actuellement, de donner une réponse. Le plus important est que les travaux de recherche récents qui ont utilisé ces différentes approches pour rendre compte de la pathologie développementale et fonctionnelle des enfants atteints d’autisme apportent des éclairages complémentaires et très utiles pour la compréhension des particularités de leur fonctionnement et de leur développement. Les interventions comportementales et développementales écologiques (développées dans les chapitres suivants) s’appuient largement sur ces différents modèles explicatifs.




  La plupart des théories psychopathologiques développementales actuelles de l’autisme de l’enfant s’inspirent des travaux sur le développement normal de l’enfant et s’appuient sur les travaux de recherche consacrés spécifiquement à l’autisme. Elles tentent d’expliquer et de comprendre les personnes qui sont affectées par ce syndrome. Certaines empruntent la voie de l’analyse du développement atypique, d’autres celle, essentiellement, de la cognition, et enfin d’autres celles de la communication et de l’émotion ou de la cognition socio-émotionnelle. Les modèles peuvent être globaux, c’est-àdire expliquer l’ensemble de la psychopathologie de l’autisme, d’autres être plutôt électifs en se centrant sur une seule fonction dont la perturbation explique les dysfonctionnements des personnes affectées par le trouble autistique.




  3. LES THÈSES DÉVELOPPEMENTALES




  La psychopathologie du développement a pour objet d’étude non seulement les troubles qui s’expriment au cours de l’enfance et de l’adolescence mais aussi leur évolution tout au long de la vie. Elle s’intéresse au développement des différentes fonctions psychologiques qui sont connues pour être perturbées dans un syndrome particulier. Elle examine les vitesses de développement, l’homogénéité ou l’homochronie des capacités, la stabilité temporelle du profil de développement et procède à l’analyse et à la description de la trajectoire développementale. Elle étudie aussi de façon plus spécifique les caractéristiques de fonctionnement des différentes fonctions telles que la sensorialité, la perception, la cognition, l’émotion, la communication, le langage, la socialisation, la motricité.




  Les modèles de psychopathologie du développement peuvent donc concerner aussi bien le développement global des fonctions que le développement spécifique de l’une d’entre elles, ou les modalités de fonctionnement de l’une de ces fonctions à tel âge de la vie développementale. Cette conception est utilisée dans l’étude de l’autisme de l’enfant et s’intéresse notamment aux vitesses de développement, à l’homogénéité ou l’homochronie du développement, à la stabilité des profils de développement, sans oublier l’analyse détaillée et comparative des fonctionnements sensoriels, perceptifs, cognitifs, émotionnels et communicatifs des personnes qui sont atteintes de ce trouble. Dans cette perspective de psychopathologie du développement, le trouble autistique se construit progressivement au cours des deux premières années de vie et prend des formes cliniques variées selon l’âge chronologique de l’enfant et selon le type d’évolution des différentes capacités psychologiques, cognitives et socio-émotionnelles. Cette construction pathologique développementale se traduit, selon les formes cliniques, par des retards plus ou moins importants, des stagnations, voire des régressions des fonctions cognitives et sociales.




  Compte tenu des travaux récents, on peut considérer qu’il existe trois formes cliniques développementales déterminées principalement par l’âge d’apparition des premières manifestations symptomatiques de l’autisme : la forme à début précoce (avant 1 an) dont l’autisme est généralement sévère et associé à un retard mental important, la forme à début tardif (entre l’âge de 12 mois et 18 mois) dont l’autisme est habituellement sévère à modéré et associé à un retard mental moyen, la forme à début plus tardif, dont l’autisme est léger et associé à un retard mental léger ou à une absence de retard mental. Ces deux dernières formes sont décrites comme des formes à régression développementale car le développement de l’enfant avant l’expression des troubles est considéré comme « normal ».




  Nos travaux de recherche sur l’analyse des comportements interactifs des bébés entre 0 et 6 mois montrent que le problème n’est pas si simple que cela : en effet, les bébés ultérieurement diagnostiqués autistes et dont l’autisme est défini comme à forme clinique régressive ont bien avant l’âge de 12 mois une relative pauvreté de leur réactivité aux interpellations lors d’interactions avec leurs parents et une rareté du contact par le regard et par le sourire (Degenne et al., 2010; Brisson et al., 2011). C’est pourquoi l’identification très précoce de ces formes de développement atypique est fondamentale pour comprendre les particularités de l’enfant et son devenir. Plusieurs méthodes contribuent à cette identification, telles que les entretiens anamnestiques avec les parents, les questionnaires et notamment l’analyse des films familiaux réalisés par les parents durant les deux premières années de vie de leur enfant.




  De même, les études de développement des enfants atteints d’autisme permettent de comprendre les particularités de ce développement comparativement à celui des enfants typiques. Il y a déjà plusieurs années, il a été montré, comme on pouvait s’y attendre (Wenar et al., 1986), un ensemble de différences quantitatives et qualitatives entre le développement des enfants normaux et des enfants autistes sévèrement perturbés. Ainsi, comparés à des enfants typiques âgés de 2 ans à 3 ans, les enfants atteints d’autisme sévèrement perturbés (dont la forme clinique est précoce) montrent d’une part une lenteur de développement de la vocalisation et des mouvements corporels, et d’autre part un évitement des personnes familières, une pauvreté de la communication, un désintérêt vis-à-vis de certains objets, des réactions négatives ou indifférentes aux sons et aux sollicitations sociales et des comportements bizarres et ritualisés. Lorsque les enfants atteints d’autisme sont moins perturbés (formes cliniques tardives), ils présentent la même séquence développementale que les enfants au développement typique, mais ils font les acquisitions à des vitesses différentes.




  Il est pertinent d’étudier la trajectoire développementale de l’enfant avec handicap. Celle-ci est déterminée par le profil et le rythme de développement de ses capacités. L’identification de la trajectoire développementale de ces capacités nécessite plusieurs passations d’un même test ou de mêmes épreuves de développement qui sont réalisées à des intervalles de temps suffisants. Il est ainsi possible d’une part de déterminer les différents profils de développement de cet enfant et leur évolution au cours du temps, et d’autre part de décrire l’allure plus ou moins régulière du développement de ses efficiences. Cette régularité peut être observée dans un domaine cognitif mais pas dans un autre (Adrien et al., 2007).




  Des recherches sur l’évolution de personnes atteintes de syndrome génétique avec retard mental ont mis en évidence les trajectoires développementales dans les domaines de l’intelligence, des troubles du comportement, de l’autonomie et de la socialisation (Dykens et al., 1992; Seynhaeve & Nader-Grosbois, 2006). D’autres domaines qui sont connus pour être particulièrement affectés dans l’autisme peuvent être examinés minutieusement, soit indépendamment, comme le langage (Lavielle et al., 2003), l’imitation (Malvy et al., 1999), la gestualité communicative (Bernard et al., 2006), soit conjointement comme l’attention conjointe, le jeu symbolique et la théorie de l’esprit (Gattegno et al., 1999a, 1999b).




  Il y a plusieurs intérêts à caractériser la trajectoire développementale d’un enfant. Le premier est clinique et concerne principalement les parents et les professionnels. La trajectoire identifiée de l’enfant leur permet en effet de se constituer une représentation de l’évolution atypique de l’enfant, de ses variations, de ses progrès soudains, de ses pertes, de ses pauses développementales dans certains secteurs de son développement et éventuellement de pouvoir les anticiper, évitant ou réduisant ainsi les incompréhensions et les inquiétudes. Le second intérêt est de type scientifique. Les caractérisations des trajectoires développementales des sujets inclus dans les recherches peuvent être mises en relation avec différentes variables telles que le fonctionnement cérébral, les particularités génétiques, les modes de prise en charge.




  4. LES THÈSES DES DÉFICITS ÉLECTIFS : COGNITION SOCIO-ÉMOTIONNELLE ET COGNITION




  Selon plusieurs auteurs, la dysharmonie de développement des enfants atteints d’autisme pourrait être expliquée par des déficits électifs de certaines capacités cognitives ou sociales qui affecteraient le développement des autres capacités. Ainsi en est-il des capacités d’imitation vocale et gestuelle, d’attention conjointe, de représentation, de compréhension préverbale et verbale et de jeux symboliques qui sont pauvres et altérées (McHale et al., 1980; Hammes & Langdell, 1981; Baron-Cohen, 1987; Ungerer & Sigman, 1981).




  4.1. La cognition socio-émotionnelle




  Elle concerne la connaissance des capacités de nature socio-émotionnelle, c’est-à-dire celles qui se rapportent au développement des relations avec autrui. Parmi ces capacités, qui ont fait l’objet de recherches dans l’autisme, nous retiendrons l’imitation, l’attention conjointe, la théorie de l’esprit, l’expression et la compréhension émotionnelle, le Soi interpersonnel.




  4.1.1. Trouble de l’imitation chez l’enfant autiste




  Beaucoup de travaux ont mis en évidence de façon clinico-expérimentale les difficultés d’imitation vocale, verbale et gestuelle des enfants autistes (De Meyer et al., 1972; Nadel, 1992; Nadel & Potier, 2001), soulignant l’association du retard de l’imitation vocale et gestuelle avec celui d’autres capacités cognitives et communicatives. Mais la difficulté d’imitation est probablement liée à la difficulté de l’enfant à mobiliser ses comportements en réponse à ceux produits par le modèle. En effet, dans une analyse microscopique des comportements d’imitation gestuelle d’une enfant atteinte d’autisme, Adrien et al. (1988), ont mis en évidence l’impossibilité de l’enfant à reproduire immédiatement les gestes modèles (lever le bras…) accessibles à ses schèmes sensori-moteurs. Cependant, l’enfant imitait bien les gestes de l’examinateur, mais les gestes imités étaient en fait des mouvements de tête, de buste non proposés comme modèle à imiter. L’enfant répondait donc bien à la situation inductive d’imitation mais imitait des gestes fortuits. Plusieurs recherches ont aussi montré que dans le premier temps de l’interaction, le fait qu’une personne imite les propres comportements produits par l’enfant atteint d’autisme, lui permettait progressivement d’imiter ceux de cette personne. Nadel (1992) met clairement en évidence l’intérêt de l’imitation dans la production d’interactions entre enfants présentant des troubles du développement, et entre enfant autiste et adulte. Il a été aussi noté qu’imiter les comportements de l’enfant atteint d’autisme constitue un moyen d’améliorer sa relation avec les autres personnes et d’enrichir ses activités ludiques (Tiegerman & Primavera, 1981; Dawson & Adams, 1984; Dawson & Galpert, 1990).




  4.1.2. Le trouble d’attention conjointe




  Les travaux de recherche de Mundy et Sigman (1989 a,b), de Mundy et ses collègues (1987) ainsi que de Sigman et Mundy (1990) ont montré que l’enfant autiste avait un déficit d’attention conjointe qui affectait le développement de ses moyens de communication avec autrui, notamment le langage communicatif. Ils en ont fait le trouble central dans l’autisme. Leur modèle décrit la perturbation de plusieurs mécanismes impliqués dans l’attention conjointe. Si l’enfant atteint d’autisme est bien capable d’associer et de prendre en compte les contingences de son environnement (niveau comportemental) dans une situation d’interaction, il aurait des difficultés à se représenter le schème interactif (niveau cognitif). De même, il existe une autre difficulté qui concerne l’échange affectif réciproque ou « intersubjectivité » (Trevarthen, 1989) à laquelle est associée la défaillance de l’autorégulation de la vigilance qui s’actualise tout particulièrement dans les interactions sociales à travers des réponses émotionnelles excessives, différées, voire inexistantes aux stimuli.




  Au total, ce modèle de l’autisme réunit trois types de troubles. Premièrement, le trouble du développement du schème interactif expliqué par le retard de développement de la représentation (le schème cognitif). Deuxièmement, la formation de schèmes socio-affectifs atypiques qui proviendrait du trouble de l’autorégulation. Enfin, le trouble de la construction de représentations plus complexes à propos des émotions et des pensées d’autrui et de la vie sociale en général qui provient de la prédominance et de l’envahissement des schèmes socio-affectifs atypiques.




  Ce modèle a eu pour avantage de décrire les fondements cognitivosociaux du trouble autistique et d’inciter les praticiens à orienter les modalités de prise en charge sur l’attention conjointe (cf. chapitres suivants).




  4.1.3. Trouble de la « théorie de l’esprit »




  Baron-Cohen, Leslie et Frith (1985) montrent l’existence d’un déficit cognitif électif qui touche globalement la capacité de « métareprésentation » : les autistes n’auraient pas de « théorie de l’esprit », capacité à penser les états mentaux d’autrui qui peuvent être de nature différente : perception, croyance, intention, désir (Baron-Cohen, 1989; Baron-Cohen et al., 1991a, 1991b). En fait, les travaux ultérieurs de ces auteurs ont montré qu’il ne s’agissait pas d’un déficit mais d’une déviance développementale. Ainsi, Tager-Flusberg (1992) note que si les enfants atteints d’autisme n’expriment spontanément aucun terme d’état mental, ils peuvent exprimer verbalement les termes des émotions élémentaires (joie, tristesse, désir) ou les termes des perceptions visuelles et auditives, gustatives. Elle note qu’ils n’utilisent jamais de termes reliés aux cognitions ou aux croyances affectant les émotions et met en évidence non seulement un délai dans l’apparition de cette fonction cognitive, attribuer un état mental, mais aussi une déviance développementale, parce que tous les contenus mentaux ne sont pas affectés de la même façon. Elle constate ainsi que 100 % d’enfants autistes sont capables d’attribuer une perception, 80 % d’attribuer un désir, 60 % d’attribuer une imagination, 40 % un simulacre et 20 % une croyance. Le profil du développement de la capacité d’attribution de différents contenus mentaux est ainsi déviant, si on le compare à ceux des enfants retardés mentaux et des enfants normaux appariés par âges mentaux verbaux et non-verbaux.




  Cette aptitude de « théorie de l’esprit » qui apparaît en fait assez tardivement dans le développement de l’enfant (vers l’âge de 3 à 4 ans) – alors que l’autisme se manifeste dès les premiers mois de vie – serait fondée, selon Baron-Cohen, d’une part sur la capacité précoce d’anticipation et de prévision du comportement d’autrui et d’autre part sur l’attention conjointe. Phillips et al. (1992) ont ainsi montré la difficulté, voire l’incapacité des enfants autistes à utiliser le contact visuel pour identifier le but de l’action d’autrui : ils n’utilisent pas la direction des yeux des autres personnes pour comprendre leur attente (regarder vers la porte d’entrée), leur but d’action (regarder le bout du chemin), leur intention (regarder un objet convoité). Or cette capacité de détection par le regard des intentions d’action se manifeste dès l’âge de 9-12 mois. C’est à cette période de vie qu’apparaissent les premières manifestations de l’attention conjointe. Ainsi, dans une étude longitudinale chez des enfants âgés de 11-12 mois ultérieurement diagnostiqués autistes jusqu’à la période d’âge de 4 ans, à la fois à l’aide de films familiaux représentant les jeunes enfants (de 9 mois à 24 mois) et de vidéos d’examen psychologique de ces derniers aux âges de 2 ans à 4 ans, Gattegno et ses collaborateurs (1999 a, b) ont montré que le trouble d’attention conjointe, présent dès l’âge de 11 mois et s’exprimant de façon différente selon les enfants, pourrait être le précurseur de celui de la théorie de l’esprit, notée comme étant soit inexistante soit retardée. De plus, Richard et ses collègues (2006) montrent qu’une évaluation développementale de la théorie de l’esprit auprès d’enfants avec autisme montre la diversité des niveaux atteints par ces enfants.




  4.1.4. Le déficit du développement du Soi interpersonnel




  Hobson (1990, 1993) a développé une théorie originale qui donne une grande place à l’émotion mais dont le concept central est le « Soi ». Il considère que l’autisme de l’enfant est un trouble fondamental du développement du Soi interpersonnel. Selon plusieurs travaux, il montre que les enfants atteints d’autisme auraient accès au Soi écologique et au concept de Soi mais non au Soi interpersonnel. Son premier postulat est que ces enfants ne peuvent pas partager les émotions d’autrui, et cela dès le plus jeune âge. Ce défaut d’« intersubjectivité » précoce (Trevarthen, 1989) se traduit ultérieurement par des difficultés à exprimer des affects et surtout à comprendre les émotions et les sentiments d’autrui. Cette « insensibilité » affective empêcherait l’enfant autiste de s’accorder affectivement avec autrui, c’est-à-dire de relier ses propres affects à ceux des autres. C’est pourquoi le développement du Soi et de la notion de « personne » serait gravement perturbé.




  4.1.5. La triade de déficits primaires et spécifiques de l’imitation, du partage émotionnel et de la théorie de l’esprit




  Il y a déjà plusieurs années, Rogers et Pennington (1991) avaient proposé un modèle de l’autisme, très heuristique et dans lequel elles considéraient que trois capacités sont primitivement et spécifiquement affectées : l’imitation, le partage émotionnel et la « théorie de l’esprit ». Il s’agit d’un modèle intégratif, en « cascade » dans lequel la défaillance de ces capacités, à des stades successifs du développement psychologique, empêche une évolution psychologique harmonieuse. Ces trois capacités sont en fait des manifestations de plus en plus complexes de l’aptitude à former et à coordonner des représentations de soi et des autres et de l’aptitude à utiliser ces représentations pour planifier et exécuter des comportements. McEvoy et ses collaborateurs (1993) montrent chez de jeunes enfants autistes l’existence de corrélations entre les déficits de l’attention conjointe et de l’interaction sociale et les difficultés de la fonction exécutive. De plus, Ozonoff et ses collègues (1991) observent que les capacités de « théorie de l’esprit » et de « fonction exécutive » suivent un itinéraire développemental équivalent et parallèle chez les enfants autistes. Finalement, ils concluent qu’il existe un processus commun à ces différentes capacités (formation des représentations impliquées dans l’exécution des actions) dont la déviance participerait à la construction du syndrome autistique.




  4.2. La cognition




  Il y a plus de quarante ans, Hermelin et O’ Connor (1970) ont montré l’existence de déficits cognitifs et de traitement de l’information dans l’autisme de l’enfant, qui ont été confirmés par de nombreux auteurs (Wing, 1976; Prior 1979; Rutter, 1983). Encore actuellement, de nombreuses recherches se centrent sur les dysfonctionnements de divers processus cognitifs centraux impliqués dans la réalisation d’activités qui sont de ce fait rendues défaillantes chez les enfants atteints d’autisme (fonctions exécutives, traitement temporel) ou qui, pour certains d’entre eux, expliquent aussi leurs compétences exceptionnelles (cohérence centrale, traitement sur-perceptif).




  4.2.1. Le déficit des fonctions exécutives




  Depuis plusieurs années, dans une approche neuropsychologique, de nombreux travaux ont montré le trouble des fonctions exécutives chez les personnes atteintes d’autisme (Hughes, 1996; Hughes et al., 1984; Hill, 2004). Selon ces auteurs, ce trouble exécutif expliquerait l’ensemble des altérations des interactions sociales, les comportements stéréotypés et répétitifs et la résistance au changement.




  Plus récemment, Zalla et ses collaborateurs (2006, 2010) rejoignent cette conception en montrant à partir de plusieurs recherches portant sur les personnes avec autisme que le déficit n’est pas de nature purement exécutive, mais qu’il se situe plutôt au niveau de la capacité à se représenter la séquence d’actions d’une activité à effectuer et à comprendre les différentes sous-actions nécessaires à l’atteinte du but de cette activité.




  4.2.2. Le trouble du traitement temporel des informations




  Tardif et ses collaborateurs (2007) ainsi que Lainé et ses collègues (2010) montrent l’importance du mouvement dans le développement des interactions sociales chez l’enfant. Dans l’autisme, les anomalies des interactions sociales pourraient être expliquées par un trouble du traitement des informations visuelles et auditives dynamiques qui participent fortement aux échanges interindividuels. Les mouvements sont indispensables pour identifier et différencier les objets et les mouvements biologiques véhiculent des informations à caractéristiques sociales. La perception du mouvement d’une personne sert à la reconnaître et à lui attribuer des états mentaux, des intentions, des désirs, des buts et des émotions. L’enfant atteint d’autisme a des difficultés à extraire ces informations dynamiques du mouvement issu de la personne, et ainsi ne peut pas ou difficilement procéder correctement à son identification et à sa reconnaissance. Ces problèmes de traitement sensoriel chez les personnes ayant un autisme se manifestent à des degrés divers et sont indépendants de leur âge, de leur niveau de développement, de leur degré d’atteinte et de la présence ou non d’un retard mental.




  4.2.3. Le déficit de cohérence centrale




  Le déficit de cohérence centrale concerne la difficulté voire l’impossibilité des enfants atteints d’autisme à traiter la globalité d’une information pour en saisir sa signification (Frith, 2003; Frith & Happé, 1994; Happé & Frith, 2006). Ils privilégient les détails, les identifient indépendamment et donc ne peuvent les intégrer en un tout signifiant. Il s’agit d’un style cognitif de traitement de l’information qui est caractérisé par une défaillance dans la perception de la globalité et une hyperfocalisation sur les parties du tout. Ce style particulier expliquerait certains signes cliniques caractéristiques de l’autisme tels que la tendance à s’attacher à un détail et à l’isoler de son contexte ou de son ensemble, à répéter les mêmes actions indépendamment du contexte dans lequel elles sont habituellement produites et rendrait compte des altérations qualitatives des interactions sociales Il expliquerait aussi des performances exceptionnelles, notamment dans les épreuves exigeant la mise en œuvre de ce style cognitif, telles que la réalisation de puzzle, les dessins très détaillés, les encastrements de cubes, les figures encastrées ou l’indépendance vis-à-vis des illusions perceptives.




  4.2.4. Le surfonctionnement perceptif de bas niveau




  Plusieurs recherches de l’équipe de Mottron (Mottron, 2004) ont montré que ce style cognitif présenté par les enfants atteints d’autisme correspondait plutôt à un surfonctionnement local qu’à un déficit du traitement de la globalité. Les enfants atteints d’autisme traitent bien la globalité des ensembles visuels, auditifs par exemple, mais ont un surfonctionnement perceptif de bas niveau, c’est-à-dire qu’ils sont particulièrement doués pour identifier, extraire et différencier les caractéristiques psychophysiques de l’environnement. Ce surfonctionnement, qui s’applique à toutes les modalités sensorielles, expliquerait leurs réussites dans des épreuves, des activités, des tâches sollicitant les processus d’identification et de localisation des détails d’un ensemble perceptif.




  4.3. La régulation de l’activité




  Dans la description du syndrome d’autisme infantile précoce, Léo Kanner (1943) souligne les difficultés des enfants autistes à s’ajuster à leur environnement physique et social, qui s’expriment par plusieurs signes sensori-moteurs précoces tels que le « défaut d’ajustement postural », « l’absence d’anticipation à la prise dans les bras », et les réactions paradoxales et différées aux stimulations auditives et visuelles. D’autres signes d’expression motrice, perceptive ou cognitive comme les stéréotypies, la « résistance au changement », les rituels traduisent aussi cette altération fondamentale de la régulation de l’activité.




  Dans ce modèle, (Adrien, 1996, 2005; Adrien et al., 1995, 2001; Nader-Grosbois, 2007; Withman, 2004), il est postulé que le trouble de la régulation de l’activité est basal et primaire, de nature neurophysiologique (Lelord, 1990; Martineau et al., 1980; Bruneau et al., 1987, 1999), et qu’il explique non seulement les troubles de la relation et de la communication des enfants atteints du syndrome autistique mais aussi l’ensemble des anomalies du développement sensoriel, perceptif, cognitif, conatif et émotionnel de ces enfants. Cette dysrégulation est caractérisée par des perturbations du déploiement du traitement de l’information et de l’activité de l’enfant dans le temps et l’espace : ruptures et interruptions des actions au cours de l’activité, dyssynchronisations et décoordinations des actions, ralentissement ou accélération des actions, variabilité dans la mise en œuvre des compétences attestées par des réussites alternant avec des échecs, persévérations et répétitions d’actions inappropriées au contexte. La dysrégulation affecte l’activité de l’enfant et implique une dysharmonie du développement des capacités. De plus, Martineau et ses collaborateurs (1992, 1998) montrent le lien entre ce dysfonctionnement particulier et l’activité corticale : plus le trouble de maintien temporel d’un schème cognitif efficace est important (se représenter l’objet non visible : le chercher et le retrouver sous un cache), plus la difficulté à produire des associations intermodales corticales visuo-auditives est grande. Gomot et ses collaborateurs (2001) ainsi que Khalfa et ses collaborateurs (2001) notent que les enfants atteints d’autisme ont des difficultés de développement et de fonctionnement des régions corticales (régions temporales) impliquées dans la régulation de la perception auditive et le traitement des informations vocales. Ces anomalies sont en lien avec les troubles notables du développement et du fonctionnement de leurs capacités de communication avec autrui (Bruneau et al., 2003).




  En conclusion, l’ensemble de ces modèles de compréhension du fonctionnement et du développement de l’enfant atteint d’autisme constitue un socle important de connaissances indispensables à tout professionnel ou toute personne intervenant auprès des enfants avec autisme. Ces modèles doivent être vraiment intériorisés et intégrés pour être de véritables supports à l’évaluation, à l’intervention et au suivi dont doivent bénéficier ces enfants et leur famille.




  Chapitre 2




  Les troubles précoces du développement des enfants avec autisme




  Julie Brisson




  1. DIAGNOSTIC ET DÉPISTAGE PRÉCOCE DE L’AUTISME : ÉTAT DES LIEUX




  La question du diagnostic de l’autisme nous met face à un paradoxe. Selon les classifications internationales (CIM-10, DSM-IV-TR), les troubles apparaissent avant l’âge de 3 ans. Cependant, le diagnostic n’est posé en moyenne en France qu’à l’âge de 6 ans (HAS, 2005).




  Pourtant, un dépistage précoce permettrait d’identifier rapidement les enfants à risque d’autisme et de mettre en place une prise en charge adaptée. On sait maintenant que plus la prise en charge est précoce et meilleur sera le développement ultérieur (Corsello, 2005; Dawson & Osterling, 1997; Dawson et al., 2010; Fenske et al., 1985; McGee et al., 1999).




  Un dépistage précoce apporte également beaucoup aux parents. Ils peuvent obtenir des informations quant aux particularités développementales de leur enfant et mieux comprendre son fonctionnement. Les parents se doutent souvent très tôt que le développement de leur enfant n’est pas normal et peuvent être déstabilisés face à ses comportements inhabituels.




  En moyenne, les parents constatent les premiers troubles lorsque leur bébé a 17 mois. La première consultation chez le spécialiste a lieu en moyenne lorsque l’enfant est âgé de 32 mois, soit plus d’un an après (HAS, 2005). Les facteurs qui abaisseraient l’âge des premières inquiétudes seraient la présence d’un retard intellectuel, une pathologie médicale associée ou un retard psycho-moteur ou encore le fait que leur enfant ne soit pas le premier-né (Fombonne et De Giacomo, 2000).




  Du côté des professionnels, il n’est pas évident de poser un diagnostic chez un bébé en plein développement, notamment lorsqu’on connaît la variabilité du développement normal, les phénomènes de plasticité cérébrale et l’hétérogénéité de l’évolution du tableau autistique.




  Certains outils peuvent aider les professionnels dans le dépistage des premiers troubles. C’est le cas de la CHAT et de la M-CHAT qui seront développées dans la partie suivante.




  De leur côté, les chercheurs essayent de mettre en évidence les signes précoces pour abaisser l’âge du diagnostic. Mais quels signes chercher ? Et comment les trouver ? Pour cela, les chercheurs ont développé au fil des années différentes méthodologies.




  2. RECHERCHE DE SIGNES PRÉCOCES : HISTORIQUE ET MÉTHODOLOGIES




  Il existe deux grands types d’études sur les signes précoces d’autisme : rétrospective et prospective. Les études rétrospectives s’intéressent aux enfants pour lesquels un diagnostic a déjà été posé. Il s’agit alors d’obtenir des informations sur le passé, la petite enfance de ces enfants. Les études prospectives quant à elles consistent à suivre des enfants, dès leur plus jeune âge, sans savoir quel sera leur développement. Ils sont donc rencontrés régulièrement jusqu’à ce qu’un diagnostic formel puisse être établi.




  2.1. Méthodes rétrospectives




  Cette méthodologie est la première à avoir été utilisée dans le cadre de la recherche de signes précoces, notamment par l’utilisation de questionnaires ou d’entretiens avec les parents dès les années 70. Les chercheurs demandent aux parents de se souvenir des comportements de leur enfant lorsqu’il était plus jeune (Ornitz et al., 1977).




  Il s’agit là d’un effort important demandé aux parents, tant d’un point de vue mnésique qu’émotionnel. En effet, cela peut rappeler aux parents des souvenirs douloureux qu’ils préféreraient garder derrière eux. Par ailleurs, lorsque l’enfant est déjà âgé, il est plus difficile pour les parents de se souvenir précisément de comment était leur enfant. La mémoire des parents n’étant pas infaillible, les données recueillies peuvent être partielles voire déformées, et donc sujettes à discussion (Donnadieu & Aussilloux, 1991). Il existe néanmoins une concordance entre ce que rapportent les parents et les résultats émanant d’autres méthodes de recueil des données (Golberg et al., 2008).




  Depuis Massie (1977), les chercheurs utilisent les films familiaux comme méthodologie. Les parents ont filmé leur enfant alors qu’il était tout petit, avant même de connaître le diagnostic, et sont d’accord pour donner une copie de leurs vidéos aux chercheurs. Une observation précise et objective pourra alors être réalisée. De même, cette méthode permet de comparer les comportements d’enfants ultérieurement diagnostiqués autistes à ceux d’autres enfants, au développement normal ou présentant une autre pathologie, au même âge et dans des situations comparables.




  2.2. Méthodes prospectives




  Les méthodes prospectives peuvent être utilisées dans un but de dépistage (Dietz et al., 2006) ou pour valider une échelle. C’est le cas notamment pour la CHAT (Baron-Cohen et al., 1992), la M-CHAT (Robins et Fein, 2001) ou encore le First Year Inventory (FYI, Watson et al., 2007) qui sont des outils de dépistage précoce. Cela nécessite de réaliser une étude sur une cohorte très importante.




  D’autres recherches prospectives se sont intéressées à une population spécifique appelée « enfants à risque d’autisme » (ex. : Bryson et al., 2007, Nadig et al., 2007, Zwaigenbaum et al., 2007). Il s’agit d’enfants qui, dans leur fratrie, ont un grand frère ou une grande sœur qui a déjà reçu le diagnostic d’autisme. De par les caractéristiques génétiques de l’autisme, ces nouveau-nés ont donc plus de risques de développer un trouble envahissant du développement et seront suivis plus régulièrement. Dans leur étude, Gamliel et ses collaborateurs (2009) recensaient plus de troubles du spectre autistique chez des enfants qui ont un frère ou une sœur avec autisme (40 %) que chez des enfants qui ont un frère ou une sœur au développement normal (16 %).




  Les recherches prospectives permettent de mettre en place des protocoles de recherche plus rigoureux, comme par exemple des études en « eye tracking » qui permettent de voir précisément ce que regarde le bébé et de voir des différences entre les bébés autistes et les autres bébés du même âge (Merin et al., 2007; Young et al., 2009).




  3. UN MATÉRIEL CLINIQUE ORIGINAL D’ÉTUDE DES DYSFONCTIONNEMENTS PRÉCOCES : LES FILMS FAMILIAUX




  C’est en 1941, avec Gesell et Amatruda, que sont utilisés pour la première fois les documents filmés pour faire la distinction entre les comportements d’enfants au développement normal et ceux d’enfants au développement dit anormal. Dans les années 70, les films familiaux sont utilisés pour l’investigation des comportements des enfants avec autisme (Massie, 1977, 1978; Rosenthal et al., 1980).




  Le film familial est un « ensemble de séquences tournées à de multiples occasions qui mettent en scène les familiers et notamment les enfants à diverses périodes de leur vie » (Bernard, 2004). Il n’a donc pas été conçu dans un but de recherche et n’est pas standardisé. C’est un matériel à la fois riche et hétérogène, qu’il faut utiliser avec une certaine rigueur méthodologique.




  Les films familiaux permettent une certaine objectivité qui pouvait être contestée avec les méthodes d’entretiens et de questionnaires aux parents. Les données recueillies ne sont pas soumises à la capacité de rappel des familles concernant le développement précoce de leur enfant (Gattegno et al., 2005) et donc pas « soumises à l’influence du temps et du souvenir » (Malvy et al., 1997).




  La méthode d’analyse vidéo permet une observation directe et microscopique dans la mesure où il est possible de voir des comportements fugaces au ralenti pour mieux les saisir. Ainsi, le chercheur peut « s’affranchir du temps » (Bernard, 2004).




  Ce matériel n’étant pas conçu pour la recherche, il faut prendre en compte certaines limitations inhérentes au matériel et à la façon de filmer des parents. Les parents ne filment pas que leur bébé, ils filment des scènes de vie avec plusieurs membres de la famille. C’est à la fois une limite car le bébé n’est pas toujours présent sur la vidéo, mais c’est aussi une qualité car on voit le bébé dans son environnement naturel entouré de personnes qui le sollicitent verbalement ou lui présentent des objets.




  Les parents ont plutôt tendance à filmer des moments joyeux, lorsque le bébé ne pleure pas. Ils ont également tendance à utiliser leur caméra comme ils utiliseraient un appareil photo, pour capturer des moments fugaces. Le chercheur recueille donc par la suite des films de courte durée. Il doit nécessairement faire un travail préliminaire de tri des séquences filmées pour éliminer les plans moins nets, dus à un environnement trop ou trop peu éclairé, des personnes qui passent devant la caméra ou cachent le bébé. Osterling et Dawson (2002) ont par exemple travaillé sur les films du premier anniversaire de l’enfant. Maestro, Muratori et ses collaborateurs (2005) sont allés plus loin en classant les séquences en différentes catégories : routines familières (repas, bain, soins), événements spéciaux (anniversaires, baptême, Noël…) et situations de jeu.




  À travers les films familiaux, le chercheur entre dans l’intimité de ces familles. Il se doit de respecter les principes éthiques et déontologiques de la recherche et d’être intransigeant dans son travail (Bernard, 2004).




  Toutes ces précautions permettent un travail objectif et détaillé sur des situations comparables en milieu écologique car les films familiaux constituent un matériel précieux qui ne peut toutefois pas être utilisé brut.




  4. DONNÉES ACTUELLES SUR LES SIGNES PRÉCOCES ET LES FORMES DÉVELOPPEMENTALES




  4.1. Le point de vue des parents d’enfants autistes




  Les parents sont les premiers à suspecter un problème chez leur enfant. Selon Ornitz, Guthrie et Farley (1977), 50 % des parents ont eu l’impression que quelque chose n’allait pas avant le premier anniversaire de leur enfant.




  Rogers et Di Lalla (1990) ont procédé à une méta-analyse sur huit études concernant l’avis des parents. 38 % des parents déclarent avoir remarqué quelque chose d’anormal durant la première année. 41 % d’entre eux remarquent des troubles au cours de la deuxième année. 16 % estiment le début des troubles entre la deuxième et la troisième année et 5 % seulement s’en rendent compte plus tard.




  Fombonne et De Giacomo (2000) rapportent le cas de 82 parents londoniens ayant un enfant avec autisme. Les problèmes qui amènent ces parents à consulter un praticien sont un trouble du langage, des réponses sociales ou émotionnelles qui leur semblent anormales, un problème médical ou un retard psycho-moteur.




  Selon Golberg et ses collaborateurs (2008), les parents rapportent plus la perte de langage que les autres pertes pourtant visibles sur les films (comme le pointage, l’attention conjointe, le regard vers l’autre).




  Avant d’entrer plus avant dans la description des signes précoces de l’autisme, il est important de signaler, comme le disait le Pr Sauvage (1988), qu’« aucun signe n’est véritablement pathognomonique. C’est leur groupement, leur intensité et leur tendance à persister qui attirent l’attention et permettent d’évoquer le diagnostic ».




  4.2. Sphère somatique et fonctions instinctuelles




  Ces premiers critères, n’appartenant pas à la sphère psychologique, ont été évoqués et doivent être pris en considération par les professionnels de la petite enfance. C’est avec un faisceau d’indices large qu’ils pourront déterminer avec certitude le diagnostic.




  Le périmètre crânien est un marqueur qui intéresse beaucoup les chercheurs. Ils ont constaté que les bébés avec TED avaient un périmètre crânien significativement plus petit à la naissance (Courchesne et al., 2003). Son développement serait ensuite marqué par une accélération excessive à partir d’1-2 mois jusqu’au début de la deuxième année de vie, avec un pic à 6 mois (Fukumoto et al., 2008; Dawson et al., 2007).




  Torrey et ses collaborateurs (2004) ajoutent à ce paramètre la taille et le poids. En effet, les bébés autistes de 4 mois seraient en moyenne plus grands et plus lourds que les bébés au développement normal.




  Pour les parents, les troubles alimentaires et du sommeil sont au premier plan. 52 % des parents évoquent des difficultés de l’alimentation au cours de la première année de vie (Donnadieu & Aussilloux, 1991). Ces enfants présenteraient précocement un défaut de succion et des tétées particulièrement lentes (Ornitz et al., 1977). De même, 57 % des enfants autistes ont des difficultés d’endormissement ou des réveils nocturnes (Donnadieu & Aussilloux, 1991).




  Au cours de la deuxième année, ces troubles fonctionnels persistent (fonctions oro-alimentaires, troubles sphinctériens, troubles du sommeil) (Abgrall, 1978).




  4.3. Posturo-motricité et tonus




  Globalement, Sauvage (1988) constate un trouble du tonus et du comportement moteur chez les enfants de 0 à 2 ans, marqué par une hypotonie, une hypoactivité motrice globale qui se traduit par une gesticulation faible, une sagesse excessive ou un enfant considéré comme trop calme (Abgrall, 1978).




  Au cours de la première année de vie




  Les parents se souviennent de leur enfant, dès les premières semaines, comme d’un bébé mou, parfois raide quand il est porté (Ornitz et al., 1977). Jusqu’à 6 mois, ils le décrivent comme plutôt hypotonique, parfois hypertonique, avec un retard du maintien de la tête puis de la station assise.




  Ce constat parental est confirmé des années plus tard à l’aide des films familiaux : la tête des bébés autistes reste dans l’axe du corps, on note une hypotonie avec parfois des moments de crispation (Degenne 2007, Degenne et al., 2009; Adrien et al., 1991 a et b).




  Teitelbaum et ses collaborateurs (1998) notent quant à eux des dysfonctionnements entre 2 et 12 mois au niveau des mouvements de bouche, des postures, du retournement du dos sur le ventre avec la mise en jeu d’une organisation des segments du corps atypique. Iverson et Wozniak (2007) observent chez les fratries d’autistes de 5 à 14 mois une posture moins stable et un retard pour montrer ou s’asseoir.




  Entre le troisième et le cinquième mois, l’analyse de la symétrie posturale sur le dos montre des différences entre les enfants avec TED, plus asymétriques, et les enfants des groupes contrôles (Esposito et al., 2009).




  Au niveau de la motricité, ces bébés présentent une hypoactivité motrice dès les premiers mois, en particulier dans les mouvements des pieds et des mains et au niveau de la coordination visuo-manuelle (Lafaye-Hill, 2003; Reynaud 2005; Gattegno et al., 2005).




  Au cours de la deuxième année de vie




  Ces anomalies de posture et comportements moteurs atypiques persistent au cours de la deuxième année (Loh et al., 2007). Pour certains chercheurs, il serait possible de s’appuyer sur des signes moteurs particuliers pour distinguer des enfants avec autisme d’enfants au développement normal, à savoir le niveau de motricité globale et fine (Landa et Garett-Mayer, 2006), ou encore la présence de stéréotypies, de difficultés du contact corporel, d’anomalies du tonus et d’une intolérance au changement et à la frustration (Malvy et al., 1999).




  Les mouvements sont là encore « décoordonnés », notamment lors du « ramper » ou des premiers pas (Dawson et al., 2000). Entre 22 et 30 mois, le nombre d’actions effectuées par les autistes diminue (Lösche, 1990).




  4.4. Anticipation motrice




  Pour pouvoir faire preuve d’anticipation motrice, l’enfant doit être capable de repérer les routines et les contingences avant de mettre en place le comportement moteur adapté.




  Au cours de la première année de vie




  Les études mettent en évidence l’absence d’attitude anticipatoire normalement présente dès 4 mois (Perrot-Beaugerie et al., 1990; Ornitz et al., 1977). Cette absence d’anticipation avait déjà été notée par Kanner (1943) qui observait que ces enfants ne tendaient pas les bras lorsqu’un adulte approchait pour les prendre dans ses bras.




  Au cours de la deuxième année de vie




  Là encore, ce signe est présent avec moins de postures ou d’attitudes anticipatrices (Abgrall, 1978; Clifford, Young & Williamson, 2007) et un défaut d’ajustement postural avant 18 mois (Abgrall, 1978). De son côté, Sauvage (1988) remarque une non-adaptation à la chute. En effet, ces enfants n’arriveraient pas à anticiper la chute en plaçant leurs bras en avant pour se protéger.




  4.5. Relation aux objets




  Au cours de la première année de vie




  Maestro et ses collaborateurs (2002, 2006) notent que les jeunes enfants avec autisme regardent préférentiellement les stimuli non sociaux par rapport aux stimuli sociaux. Par contre, les comportements d’attention portée sur les objets ne sont pas plus fréquents chez les autistes que chez les enfants au développement normal au cours de la première année de vie (Brisson et al., 2011).




  Alors que Baranek et ses collaborateurs (2005) ne trouvent pas de différence significative de niveau de jeu avec objet ni de durée de jeu entre 9 en 12 mois, Ozonoff et ses collègues (2008) observent plus d’anomalies du comportement d’exploration des objets, plus d’activité répétitive stéréotypée, à 12 mois. En interrogeant les parents, Ornitz et ses collaborateurs (1977) ont noté que ces enfants, dès les premières semaines, ne suivaient pas l’objet du regard. Ils remarquent également l’absence d’agrippement ainsi qu’un intérêt particulier pour les mains.




  Par ailleurs, les objets seraient mis à la bouche de façon excessive (Baranek, 1999).




  Au cours de la deuxième année de vie




  Déjà dans les années 80, on décrivait les enfants atteints d’autisme de moins de 3 ans comme présentant une manipulation stéréotypée des objets et un défaut de jeux imaginatifs et créatifs (Sauvage, 1988).




  Selon Mars et ses collaborateurs (1998), les enfants avec autisme ou TED-NS de 12 à 30 mois ne différeraient pas des enfants au développement normal du même âge dans l’attention qu’ils portent aux objets. Par contre, d’autres auteurs ont mis en évidence une utilisation inappropriée des objets entre 18 et 24 mois (Zakian & Malvy 1999, Zakian et al., 2000).




  Le jeune enfant avec autisme présenterait des difficultés à imiter les mouvements. Il joue plutôt avec des jouets durs et ne joue pas comme les autres enfants. Il s’intéresse seulement aux parties de l’objet et présente un intérêt excessif pour les objets qui bougent (Gillberg et al., 1990). Les parents ont noté que leur enfant ne leur montrait pas, ni n’offrait spontanément ou sur demande un objet (Wimpory et al., 2000).




  Au niveau du jeu avec les objets au cours de la deuxième année de vie, ces enfants ont moins de jeu fonctionnel que les autres enfants retardés ou tout-venant (Charman et al., 1997; Clifford, Young & Williamson, 2007) et utilisent peu, voire pas le jeu symbolique (Baron-Cohen et al., 1992, 1996, 1997), même après sollicitation (Charman et al., 1997).




  4.6. Utilisation de gestes conventionnels




  Au cours de la première année de vie




  Maestro et ses collaborateurs (2001) montrent que les enfants avec autisme ont un défaut de compréhension du pointage entre 0 et 6 mois et utilisent peu le pointage proto-déclaratif ou les gestes communicatifs entre 6 et 12 mois.




  Pour Colgan et ses collègues (2006), ce qui différencie les enfants autistes des enfants normaux entre neuf et douze mois serait plus la moindre diversité des signes utilisés, que la quantité ou l’initiation des gestes.




  Au cours de la deuxième année de vie




  Les enfants avec TED à 18 mois se distinguent des enfants tout-venant par une moindre utilisation des gestes (Mitchell et al., 2006). Il semblerait que la fréquence des gestes conventionnels augmente chez les autistes entre 12 et 18 mois puis diminue progressivement de 18-23 mois à 30-36 mois (Bernard et col., 2002). La réduction de l’activité gestuelle chez les bébés autistes a également été montrée par d’autres auteurs (Bernard et al., 2006; Maestro et al., 2001; Rutter 1978; Loveland & Landry 1986).




  Les gestes communicatifs feraient défaut aux jeunes enfants avec autisme (Maestro et al., 2001), en particulier les gestes de pointage et de présentation d’objets (Osterling et Dawson 1994; Wimpory et al., 2000). Ces enfants présenteraient par ailleurs une mauvaise compréhension des gestes d’autrui (Lord, 1995) ainsi qu’un défaut d’imitation de ces gestes (Zakian & Malvy, 1999; Sauvage 1988).




  Le geste de pointage, en particulier de pointage proto-déclaratif, a été mis en avant comme étant l’un des signes caractéristiques de par la rareté de son utilisation à 18 mois (Baron-Cohen et al., 1992, 1996, 1997), à 20 mois (Charman et al., 1997; Clifford, Young & Williamson, 2007) ou à 30 mois (Lord, 1995).




  4.7. Perception et sensorialité




  Au cours de la première année de vie




  Plusieurs auteurs mettent en évidence un désordre du comportement visuel et auditif dès les six premiers mois (Perrot-Beaugerie et al., 1990).




  Dès les premières semaines, bébé regarde mal les objets ou les personnes (Ornitz et al., 1977). Ses fixations visuelles sont plutôt rares et peuvent être intenses (Adrien et al., 1991 a). Il a du mal à suivre un sujet ou un objet en mouvement (Ornitz et al., 1977). À 4-5 mois, les bébés ont tendance à ne pas fixer leur attention sur une cible déterminée (Degenne et al., 2009; Brisson et al., 2011). Zwaigenbaum et ses collègues (2005), suite à leur étude sur les fratries, considèrent que le défaut de contact visuel, de poursuite visuelle, d’engagement de l’attention visuelle et de réactivité, ainsi que la présence de comportements orientés sensoriellement à 12 mois seraient des marqueurs prédictifs de l’autisme.




  Au niveau auditif, on note une certaine indifférence au monde sonore entre 0 et 6 mois (Perrot-Beaugerie et al., 1990), ainsi que des réactions lentes aux stimuli sonores, voire paradoxales avant 1 an (Adrien et al., 1991 a).
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