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Les recommandations de bonne pratique (RBP) sont définies dans le champ de la santé
comme des propositions développées méthodiquement pour aider le praticien et le
patient a rechercher les soins les plus appropriés dans des circonstances cliniques

données.

Les RBP sont des synth ses rigoureuses de| |l 6®tat d
un temps donn®, d®crites dans | 6argumentalire sci el
le professionnel de santé de faire preuve de discernement dans sa prise en charge du

patient, qui doi t °tre celle quodil estime | a plu:
constatations.

Cette recommandation de bonne pratique a été élaborée selon la méthode résumée en
annexe (cf annexe 1 et annexe 2). Elle est précisément décrite dans le guide
méthodologique de la HAS disponible sur son site :
Elaboration de recommandations de bonne pratique i Méthode « Recommandations par
consensus formalisé ».

Grade des recommandations
Preuve scientifique établie

Fondée sur des études de fort niveau de preuve (niveau de preuve 1): essais

A comparatifs randomisés de forte puissance et sans biais majeur ou méta-analyse
déessais comparatifs randomis®s, analy
menées.

Présomption scientifique

Fondée sur une présomption scientifigue fournie par des études de niveau

B intermédiaire de preuve (niveau de preuve 2), comme des essais comparatifs
randomisés de faible puissance, des études comparatives non randomisées bien
menées, des études de cohorte.

Faible niveau de preuve

Fondée sur des études de moindre niveau de preuve, comme des études cas-
C témoins (niveau de preuve 3), des études rétrospectives, des séries de cas, des
études comparatives comportant des biais importants (niveau de preuve 4).

Accord dbéexperts

En | 6absence rdcon®rtandatiens sontIfamdees sur un accord entre

AE experts du groupe de travail, apr s <co
gradation ne signifie pas que les recommandations ne sont pas pertinentes et utiles.
Elle doit, en revanche, inciter a engager des études complémentaires.

Les recommandations sont téléchargeables sur www.has-sante.fr et sur
www.anesm.sante.gouv.fr/ au format des recommandations de I'Anesm

Haute Autorité de Santé
Service Documentation i Information des publics
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Tél. :+33 (0)1 5593 70 00 - Fax : +33 (0)1 55 93 74 00
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Abréviations et acronymes

En vue de faciliter la lecture du texte, les abréviations et acronymes utilisés sont explicités ci-
dessous (tableau 1).

| Tableau 1. Abréviations et acronymes les plus courants

Abréviation
AFT

Anesm

AVS-i
CAMSP
CATTP
CDAPH
CcLIS
CMP
CMPP
CNSA
CRA
CVs
DGCS
DGOS
DGS
ESAT
ESS
GEVA
GSSA
HAS
HJ
ICPI
IME
ITEP
MDPH
PIA
PPA
PPC
PPS
Ql
SESSAD
TEACCH
TED
uLIS

Libellé
Accueil famililal thérapeutique

Agencenati onale de | 6®valuation et de | a quzé
médico-sociaux

Auxiliaire de vie scolaire individuelle
Centre doacsbdale précoe®di c o
Centr e diempeutigue & ttmps partiel
Commi ssion des droits et de | dautonomie dc¢
Classe pour I 6inclusion scolaire
Centre médico-psychologique

Centre médico-psycho-pédagogique

Caisse nationale de solidarité pour| 6 aut onomi e

Centres ressources autisme

Conseil de la vie sociale

Direction générale de la cohésion sociale

Direction g®n®rale de | dorganisation des g
Direction générale de la santé

Et abli ssement et dravalvi ce doéaide par | e
Equipe de suivi de la scolarisation

Guide do6é®valuation des besoins de com
Groupe de suivi scientifique du Plan Autisme 2008-2010

Haute Autorité de Santé

Hopital de jour

Early Intensive Behavioral Intervention

Institut médico-éducatif

Institut thérapeutique, éducatif et pédagogique

Maison départementale des personnes handicapées

Projet individuali s® ddédaccompagnement
Projet personnalis® déaccompagnement

Plan personnalisé de compensation

Plan personnalisé de scolarisation

Quotient intellectuel

Services dé®ducation sp®ciale et de soins
Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped Children
Trouble envahissant du développement

Unit® | ocalis®e pour | 6inclusion scolaire
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Argumentaire scientifique

1 Introduction

1.1 Contexte d 6 ®1 aborati on des recommandati ons

3 Origine de la demande

Le Plan Autisme 2008i 2010 prévoit dans sa mesure 9 d 6éfaborer des recommandations de
pratique professionnell e eb(cfladnede3)®val uer | eur mi

Cette mesure prévoit :
e d O0&ablir des recommandations spécifiques et opérationnelles pour la prise en charge

de | 6auti s me bas®e sur la consultation ddéun
ddbassociations e#%; de professionnel s

e de«favoriser | 6encadremenéesdde hppubchme empide
en Tuvre dansodiealme®aii ci gue | 6®valuation des
domaine » ;

e de«permettre aux professionnels doé®valuer l eur
des outils pour i4ués®rofassianactlessan des pr at

Suite a la publication du Plan Autisme, la HAS a été saisie :

e par la direction générale de la santé (DGS), qui reprend les objectifs du Plan Autisme
2008-2010 au suivi duguel elle participe ;

e par deux associations i Pro-Aid Autisme et | 6Association fran-ai
services et d'établissements pour personnes autistesi s ol | i ci tant | 6 ®v al
« pratiques éducatives recommandées sur le plan international et réalisées seulement
dans quelques établissements en France ».

L&Anesm et la HAS ont également été saisies par la ministre de la Santé et des Sports qui
rappelle que «l es m®t hodes de prise en c haenfans aved dbdacc

autisme s o n t vari ®e s . [ €] Ell es peuvent °t rseou m®di c a
combiner plusieurs de ces approches », et souhaite que soit réalisée une synthése relative a

| 6efficacit® individuell e et compar ®e de ces
dbaccompagnement, en t-&ucaiifs sanitaire et socio

3 Programme pl ulkbhomatiomde eecomrdahdations

Ce travail fait suite “ deux pAndgsh dapsdechampde r ®c e n t
| 6auti sme et désuanTRDatl |ldesd & @inin a iukeslescrigtiengdesqui cor
interventions et de leurs objectifs (1), et de recommandations de bonne pratique
professionnelles ayant pour objectif de définir les grands principes des interventions
destin®es aux personnes avec TED et doi@entifie
réalisées respectivement dans le cadre de la mesure 1 et de la mesure 30-2 du Plan

Autisme 2008i 2010.

D6bautres projets de recommandations de bonne pr
20081 2010, et notamment :
e mesure 11: la HAS est sollicitée pour élaborer des recommandations relatives au

diagnost i ¢ et N | 6®val uation chez | Orepdragetdes dans
troubl es auti st i»cgtudesprécibee les condlitodsude tréalisation du
di agnostic et de | 6»® veatecommhandations ort @&pulliégsaeth u |l t e

juillet 2011 (3) ;
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e mesureld4:l a HA Bneamtontlpdur mission de « rédiger des recommandations de
bonne pratique en mati re dbéorganisation de. Cektteacc s
mesure a pour objectif de renf or c e rauguelorégpond s aux
I 6audi t i o rAccgsalxlisding des personnes en situation de handicap », publié
en 2008 (4).

3 Contexte éthique

1 existe diff®rentes conceptions sociologiques
développement, selon la perspective envisagée : perspective médicale, perspective

éducative ou perspective de la neurodiversité (5,6). Ces différentes conceptions favorisent

les questionnements éthiques.

Par mi ces questionnements, | e Comi t,®aisicaaeus ul t at i
reprises par les famill es, souligne depuis 1909:¢
rigoureuse, objective et comparative de toute intervention auprés des personnes avec

autisme (7,8).

Son premier avis, émis en 1996, relate : « Comme pour toutes les affections dont le
traitement est a ce jour mal connu, la dispersion et I'éventuelle contradiction des prises en
charge désorientent les familles et leur font craindre une perte de chance pour le patient ». |l
conclut : « En I'absence de certitudes sur la nature et I'étiologie du syndrome autistique et en
I'absence actuelle de thérapeutiques suffisamment efficaces dans cette indication, toute
méthode doit impérativement faire l'objet d'une évaluation scientifique rigoureuse, qu'il
s'agisse de médicament, de psychothérapie, de méthodes éducatives, de traitement dit
“institutionnel” ou de leur association. Les résultats de ces évaluations doivent étre
régulierement publiés pour que les parents et les intervenants disposent de points de
repéres objectifs pour les choix qu'ils doivent rester libres de faire » (7).

Le second avis du CCNE, émis en 2007 suite alasai si ne ddbassociations

personnes avec TED so6®l evant contre | es concept
not amment contre | 6absence ou |l e d®f aut de prise
les programmes d'accompagnement européens, indique que :

«Lbexi stence de sources doéi nformations i nd®pen

objectives que possible, est essentielle pour aider les familles dans la prise en charge de
leurs enfants ».

«Lébacc s aux diff ®r enenechargen®@dat at ®ge sd,e @amme | 6
différentes modalités thérapeutiques associées, d 0 i t se faire dans | e ca
processus de choix libre et informé des familles. Etant donné la diversité actuelle des

pratiques de prise en charge, et les "certitudes" souvent antagonistes de nombreuses

équipes dans ce domaine, le Comité considére que seule une médiation, par des personnes
indépendantes, ayant recu une formation adaptée, est a méme de présenter aux familles les

différentes méthodes éducatives, et les options thérapeutiques complémentaires, et de

per mettre aux familles | 6exercice doéun v®ritahb
Ressources Autisme devr ai ent favoriser des partages doex
équipes, afin de favoriser autour du projet ®ducatif, | 6 ®mer
entre diff®rentes comp®tences et diff®entes di
et de sa famille ».

« Les méthodes éducatives et les approches thérapeutiques associées doivent f aire | 6ot
de recherches et do6é®valuations rigoureuses par ¢
sur des crit res discut®s ° | 6avance, afin que
| 6avenir disposer des iosdsibles Im@itnfoomrsmdteisomp!| uwsr fli @<k
ral i s®es dans dbéautres pays doit °tre »8.mmuni qu
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3 Contexte médiatique

Les questions concernant les interventions auprés de personnes avec TED restent des
sujets sensibles, tandis que | es ®tudes scientif

En témoignent, outre la forte attente relative aux prises en charge des personnes avec

autisme et autres TED soulignée dans le plan (9), plusieurs actions médiatiques, menées

depuis 2009 par une des associations de parents
doenvel oppement f rpackim), 4 d tewcenInli yroneerst d@v al u®es dan:
programme hospitalier de recherche clinique (PHRC). Ces actions ont déclenché une saisine

du Haut conseil de la santé publique (HCSP) qui a rendu son avis début 2010 (10), avis

critiqué sur le plan international début 2011 (11). Ce contexte médiatique semble participer

aux difficultés de communication sereine entre certaines associations et certains groupes
professionnels.

1.2 Autisme et autres troubles envahissants du développement

3 Définition
Dans le cadre des troubles envahissants du développement (TED), la classification
internationale des maladies (CIM-10) est la classification de référence (1).

Les TED (F84) sont classés par la CIM-10 dans les troubles du développement
psychologique : « Les TED sont un groupe de troubles caractérisés par des altérations

qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités de communication, ainsi

que par un r ®perdtbaicte vd di®st ®restt g eé¢tint , st ®r ®otyp
qualitatives constituent une caractéristique envahissante du fonctionnement du sujet, en

toutes situations » (12).

Les TED regroupent des situations cliniques diverses, entrainant des situations de handicap

hétérogénes. Cette diversité clinique peut étre précisée sous forme de catégories ou sous

forme dimensionnelle (1). Précisée sous forme dimensionnelle, la diversité est alors

expri m®e en tant gue troubl es; ptciséesspus dornee de I
catégorielle, huit catégories sont proposées par la CIM-10: autisme infantile (F84.0),
autisme atypigqgue (F84. 1), syndrome de Rett (F84.
(F84.3), hyperactivité associée a un retard mental et a des mouvements stéréotypés (F84.4),

syndrome d 6 Asperger (F84.5), autres troubles envahi
trouble envahissant du développement, sans précision (F84.9) (12).

Léautisme infanti(@®: est caract®ris® par
e undéveloppement altéré, mani f este avant | 6©ge de 3 ans
e avec une perturbation caractéristique du fonctionnement dans chacun des trois
domaines suivants :
altérations qualitatives des interactions sociales réciproques,
altérations qualitatives de la communication,
0 comportement au caractére restreint, répétitif et stéréotypé.
Le trouble sb6ébaccompagne souvent de nombreuses au

exemple des phobies, des perturbations du sommei
et des gestes autoagressifs (1).

o o

Parallelement a la classification internationale des maladies, la classification internationale
du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) permet une description du
fonctionnement humain de maniére universelle, parallelement & une description des facteurs
contextuels, environnementaux et personnels. Une version spécifique pour enfants et
adolescents (CIF-EA) aborde les aspects spécifigues du développement : acquisition du
langage, apprentissage de la lecture-écriture, capacités a jouer, socialisation avec les pairs,
etc. (13).
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Le fonctionnement humain est décrit dans la CIF par « fonctions organiques » et « structures
anatomiques » et par les « activités et participation » de la personne au sein de la société.

Dans | e cadre des TED, la CIF per met, ) partir
décrire de maniére fine les particularités de fonctionnement de ces personnes, en particulier

les fonctions mentales concernées, les limitations d'activité observées et les restrictions de

participation de la personne dans son environnement (13).

3 Epidémiologie
En 2009, |l a pr®valence esti mPe pour | 6aalsembl e

pour 1 000 personnes de moins de 20 ans ; dans cette méme population, la prévalence des
TED avec retard mental est estimée entre 2 et 3 pour 1 000 personnes (1).

En 2009, l a pr®valence esti m®e p OWrperdortheswde i s me i
moins de 20 ans, alors que celle de l'autisme, s el on | a d®f i n,iétait den de [
0,4/1 000 personnes dans les années 19601 1970 (1).

L'augmentation du nombre de personnes avec TED est en partie expliquée par la
modification des criteres diagnostiques, I'amélioration du repérage par les professionnels des
troubles du spectre de | 6dautisme dans la popul
services spécialisés (1).

La modification des critéres diagnostiques a également entrainé une augmentation de la
proportion de personnes avec TED sans retard mental (Ql > 70) (1).

En 2009, les données disponibles ne permettaient pas de savoir si l'incidence des TED était
en augmentation ou non ; cela justifie des recherches complémentaires (1).

Les données épidémiologigues mettent en évidence une multiplicité des facteurs de risque et
des pathologies ou troubles associés aux TED (1).

Les troubles ou pathologies les plus fréquemment associées aux TED sont (1) :

e les troubles du sommeil (45 % a 86 % des enfants avec autisme infantile selon les

études) ;
e les troubles psychiatriques (50 & 75 % des personnes avec TED ; les troubles associés
|l es plus fr®quents ®t ant | danxi ®t ®, déficitade d ®pr e s

l'attention i hyperactivité ») ;

e | O6®pi | Bopadt0 % de¢ @ersonnes avec TED). L'incidence de I'épilepsie chez les
personnes avec TED a une répartition bimodale avec un premier pic chez les enfants
d'age préscolaire et un deuxiéme pic a l'adolescence ;

e le retard mental. Sa prévalence varie selon le type de TED. Elle est plus faible dans les
catégories « autisme atypique », « autres TED » et « autres TED, sans précision » que
dans la catégorie « autisme infantile ». Par définition, il n'y a pas de retard mental dans
le syndrome d'Asperger. Chez les personnes avec autisme infantile, 70 % présentent un
retard mental associé (40 % de retard mental profond et 30 % de retard mental lIéger).

Ces études donnent des arguments en faveur de la nature multiple des facteurs étiologiques

des TED avec une implication forte des facteurs génétiques dans leur genese. Les facteurs
psychol ogi ques parentaux, en particulier materne
nbexpliquent en aucune fa-on | a survenue de TED
large sur la nature neurodéveloppementale des TED (1).

1.3 Evolutions des dispositifs d e suivi des enfants et adolescents avec
TED en France

Les dispositifs de suivi des enfants et adolescents avec TED en France sont nombreux. lls
s6inscrivent dans | e champ sanitaire, en sect el
(cf. annexe 5 et annexe 6), dans le champ médico-social (cf. annexe 7) et dans le champ

scolaire (cf. annexe 8).
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Bien que des données quantitatives globales et qualitatives des enfants et adolescents pris

en charge aient ®t® recherch®es, il nba pas ®t®
jour doéavoir une Vi sion gl obale de l a r®parti:
di spositifs de suivi et ddaccompagdasoeiatt exi st
scol aire), ni doéoidentifier |l a proportion ddéentr

faute de réponse institutionnelle appropriée.

On observe néanmoins une évolution importante des dispositifs ces cinquante derniéres
anneées.

Dés les années 1950i 60 en France, des pédopsychiatres du service public ont proposé des
mesures pour sortir des htpitaux psychiatriques
psychotiques, aujourdoéhui enfants avec tetoubl es
bient®t probabl ement enfants avec troubles du s
des prises en charge soignantes, éducatives et pédagogiques associées, dans des
institutions extériorisées, voire des suivis ambulatoires en lien avec les familles. Cette

politiqgue sb6est d®velopp®e irr®guli rement sur |
psychiatrique, qui aurait dd la favoriser (14). Unouvr age r ®cent rel atif ~ 1 6h
per met de retracer | 6®vol ution des dispositifs
parall | ement " | 6®vol ution de |l a d®finition d

développement (15) (cf. annexe 5).

Sur le champ médico-social, on note depuis le milieu des années quatre-vingt-dix et, plus
particulierement depuis la loi n° 96-1076 du 11 décembre 1996, le développement de

programmes spécifiques. Des sections proposantdes modes dbéor gani sation sp
sein do®tabli ssements accueillant doéautres publ:i
méme que trés progressivement également des structures dédiées au suivi des enfants et

adolescents avec TED se sont créées.

Se sont développées également en France plus récemment des structures expérimentales.

Le Plan Autisme 20081 2010 a, en effet, prévu dans le cadre de sa mesure 29 de promouvoir

une exp®ri mentation encadr ®e et ®valu®e de stru
des enf ants et adol escent s avec TED, per mett a
fonctionnement adapt ®s -~ des m®t hodes dbéorgani s
répandues en France, telles que les approches comportementales de type ABA (16-18).

Des données nationales par structures existent, la plus précise, mais déja ancienne, détaille
le profil des 4500 enfants et adolescents avec TED accueillis en 2001 dans les
établissements et services médico-sociaux (19). De fortes différences en termes
débautonomie et de scol arisation sont essall,deer v ®e s
plus autonomes et les enfants accueillis dans les autres établissements médico-sociaux (19).

Des études ont par ailleurs été réalisées au niveau régional, notamment en Languedoc-

Roussillon (20,21), en Franche-Comté (22) ou encore en Aquitaine (23,24), dans le Centre

(25) ou encore en Champagne-Ardenne (26). Elles ont été récemment complétées dans le

cadre des travaux menés en lle-de-France, en Franche-Comté et dans le Nord-Pas-de-
Calais au titre de |l a mesure 28 du Plan Autis
Languedoc-Roussillon en 2008 (27). Les premiers r®sultats fourni
analyser avec prudence eu égard aux fortes disparités régionales et départementales, un
certainnombred 6i nf or mati ons i ntdessemis santes d®crites ci

Par mi |l es ®tablissements et services ayant r ®p o
enfants et/ou adolescents avec TED :
e 78% sont des structures médico-sociales, et accueillent 64,6 % des enfants et

adolescents ;
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e 22 % sont des structures sanitaires, et accueillent 35,4 % des enfants et adolescents.

Concernant plus pr®ci s®ment | 6 of f rsecialésrosttun t ut i on
mode dbéaccueil pr i n c-interaat (4609@, plus rateenent de pype insema i

(25 %) ou externat (14 %) . Les structures sanitaires ont ma j
en hospitalisation de jour (65 %) ou ambulatoire (43 % en CATTP et 50 % en CMP). Une

structure peut proposer plusieursmodes dbéaccueil simultan®ment .

Par ailleurs,36 % des structures disposent deAurotad®%i t ®s d¢
sont entierement dédiées aux enfants et adolescents avec TED, et il existe une section

spécifigue pour les enfants et adolescents avec TED dans 22 % des cas. Parmi les

structures ne proposant pas un accueil spécifique (64 %), un peu moins de 17 % déclarent

avoir des ressources spécifiques i humaines ou matérielles i dédiées a ce public.

3 £qui pes doi ntdéimterent i ons

Par souc i de clart® dans |l a suit®gdéepese doc»eshenvent
utilisée pour désignerl 6 ensembl e des amenésdmeststi oamneh si uvre aup
| 6enfant/ adol escent et de sa f amilduesddnmBiérda nt er ve
coordonnée.

Le mode dbéexercice (lib®ral ou sal ari-®gia)deu | e s €
ces professionnels peuvent étre différents, mais ils forment une « équipe » autour de
| 6enf ant/ adol escent et de sa famille.

Léboriggaart i on de <cette ®quipe sbOappui e s uyroetdes di
personnalisé d 6 i nt e r :vréseat libéral £oordonné, établissement ou service médico-
social, services de psychiatrie infanto-juvénile ou générale des établissements de santé.

14 Objectifs déam®lioration tdiess prati ques

3 Objectif et questions retenues

L6obj ect irfetperniunaoptiopaion des pratiques des professionnels de santé et

des établissements médico-sociaux est le suivant :

e mieux®val uer |l es besoins et ressources individu
chacun des domaines de fonctionnement et de participation® habituellement touchés par
les conséquences du TED en vue de proposer un projet personnalisée d 6i nt er venti o
considérées pertinentes pour répondre a ses besoins.

Deux autres objectifs dbéam®l ioration des pratiqgu
e of frir aux enf ants et adol escentunsprogtameme TED
coordonn® doi nt er wnmdimdarventiamsthérapettiguasp msycholbgaies,
éducatives, scolaires, sociales) ;
e assurer la cohérence des différentes interventions entre elles (articulations internes au
sein doébune structure, articul ati onsstraciuteer nes &
articulations entre les différentes structures rencontrées au cours de la trajectoire de vie
de | 6enfant puis de | 6adol escent) .

Préalablement au questionnement posé, il est primordial de souligner la grande

h®t ®r og®n®i t ® d e s autismaet flus gehéamlemeatmes TEDe Ledr Gariabilité

ddébune personnmeai s gauement au cour s du d®velo
personne,indutune diversit® des modes dbéintervention
chacune.

Les questions auxquelles répondent les recommandations sont les suivantes :

'Au sens entendu par la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé, version enfant et
adolescent (CIF-EA) OMS 2007.
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Quel s sont |l es domaines du fonctionnement de
participation dans lesquels une évaluation réguliere de son développement est

nécessaire pour appréhender au mieux ses besoins et ses ressources ?

Quell es interventions proposer ) | 6enf ant ou
repérés dans chacun des domaines identifées? La question de | 6®val uat
bénéfice/risque de chaque intervention est essentielle et devra figurer dans le rapport.

Comment assurer | 6organisation optimale des in

coordonnées’et du parcours de? | denfant/ adol escent

3 Questions non retenues

Les questions relatives aux programmes de recherche, de formatio n , de c¢cr ®at
méthodologiquesn 6 o n t pas @®t® reltlecmsiesont |l 6obj et
plan (mesure 3:d ®v el opper | a r echer c btebjeetih2: mmaéliorer le e

niveau de formation des professionnels et des familles i mesures 4 a 8).

Aucune guestion ddéor dr e-®c®cnoonnoi ngi ugeu e n 6cau @YCRRY |

n®cessitant une analyse pr®al able de | 6eff

1.5 Population concernée

i on C

de

me

dbdau

cet e

caci't

Apr s d®bat au sein du icsondiets® idndsotragnacnei ¥neshei olna eHA
puis au sein du groupe de pilotage, l es crit
et adolescent avec TED, quelle que soit la catégorie de TED en référence a la CIM-10 :

30O —m

®D® O35S

dés le diagnostic de TED posé. Les enfants de moins de trois ans seront donc inclus
si le diagnostic de TED est confirmé de maniére formelle avant cet dge aprés diagnostic

différentiel avec les autres troubles, non envahissants, du développement. | | ndédest

nécessaire que la catégorie spécifigue de TED soit précisée, cette derniére pouvant
parfois étre difficile a définir avant 4 ans (28), voire 6i 7 ans (29,30).

re

pa:

Concernant | 6aut i s me isnffisamment $tables alpats detSrarsu b | e s

pour permettre un diagnostic fiable a cet age ; pour un fort pourcentage de cas, un
diagnostic peut étre posé de facon fiable aussi a partir de 2 ans (31). En dessous de

2ans, la fiabilit® du @1 alesrédes plus récerdtes aytant pas ®t

étudié la fiabilité du diagnostic en dessous de 2 ans sont réalisées chez un faible
nombre doéea8@).ts (n

Concernant le syndrome de Rett, le groupe de pilotage fait remarquer que les tests
génétiques peuvent parfois permettre de confirmer le diagnostic clinique avant 2 ans
(33,34).

dés le diagnostic de TED évoqué par le médecin coordonnant les évaluations
spécialisées nécessaires a la démarche diagnostique. Lorsque le diagnostic de TED est

®voqu® avant 3 ans et quodi l ndest pas confirn

présente néanmoins dans plus de 85 % des cas un trouble persistant du développement
pouvant également requérirlamiseen pl ace doéi nt e (28,2982).i ons

fin, l e champ de cette recommandat i oselona
accepti on Cedeavilquie fixd B majorité gridique a 18 ans depuis 1974.

tte restricttilo®adollebsecngamaun ssueedej faisatilité tidans la
sure oY% | 6®l aboration de recommandati ons

pr ®c o

®t ®

d

e b

2 Cette question, initialement intitulée « Co mment assurer | 6organisationmadaépti mal e
reformulée comme ci-kdessus par |l e groupe de pilotage qui priseéer st
charge ». En effet, ce terme entraine parfois une confusion entre son sens « actions coordonnées mises en
fuvre aupr s»etsensénSerndmndaur s® par | es organi smes financiers,
maladie ». Par ailleurs, il est jugé par de nombreux acteurs associatifs et professionnels comme pouvant avoir
une connotation péjorative. Néanmoins, le terme « prise en charge » a été conservé lorsque les auteurs cités

6utilisent.
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chez | 6adulte ®tait conditionn®e ° la finalisat
relatveaudi agnostic et “ | 6®val uapubliéemparid BASledjaillett i s me ¢
2011 (mesure 11 du plan) (3).

Cependant, cette délimitation du théme ne signifie en aucun cas que les interventions

proposées aux personnes avec TEDs 6 ar r °t ent . Parhil@w®syeette adinitatiore

ne remet nullement en cause le fait que certaines structures puissent avoir un agrément pour

des enfants et des jeunes majeurs.

1.6 Professionnels concernés

Ces recommandati ons soOadressent principal ement

professionnels des établissements et services médico-sociaux ayant un contact direct avec

des enfants et adolescents avec TED, et prenant des décisions concernant leur suivi et leur

accompagnement. Les principaux professionnels concernés sont les :

e meédecins, particulierement médecins psychi atres, m®decins de |

de la protection maternelle et infantile, médecins généralistes et pédiatres ;

psychologues ;

éducateurs spécialisés ;

orthophonistes ;

psychomotriciens ;

ergothérapeutes ;

infirmiers ;

professionnels coordonnateurs (ex. cadre de santé, enseignant référent, coordonnateur

do®quipe pluridisciplinaire de Mdodadx etcd.i recteur

Elles peuvent étre également utiles :

e aux personnes avec TED et a leur famille ;

e aux professionnels exer -ant aupr s dobéenfants et dbdadol
et social, mais ce document ne couvre pas leurs pratiques spécifiques ;

e aux enseignants et formateur s gui participen
formation initiale et continue des médecins, des personnels paramédicaux, des
psychologues, des éducateurs et des enseignants spécialisés ;

e aux b®n®voles exer-ant au sein dbébassociations

(@}
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2

Pl ace de | 6enfant/ adol escent et

21 Associer | 6enf ant/ adol escent ° son accompag

3 Dispositions juridiques nationales et internationales

Les textes juridiques (conventions internationales, lois nationales) définissent les droits de
| 6enfant

la Conventionint er nati onal e de s tiple: «Les enfamtsehandiéapes f a n t S
ont | e dr oi t de b®&n ®f i ci er ddéune Vi e pl eine
garantissent leur dignité, favorisent leur autonomie et facilitent leur participation active a

la vie de la collectivité. » (article 23) ;

la Convention relative aux droits des personnes handicapées précise : « les enfants

handi cap®s doivent jouir pl ei nement de tous |
|l i bert®s fondamental es, sur | a b & $adicledrel), | 6 ®g al
«l 6enf ant handi cap®, sur |l a base de | 6®gal it
doéexpri mer son opinion sur toute question | 0i
diment prises en considération eu égard a son age et son degré de maturité, et

doéobrt emaur | 6exercice de ce droit une »mide adc
(article 7-3) ;

la | oi du 2 janvier 2002 de r ®nsociale stipuen de | 6

| 6 us alg drait « @aune prise en charge [é ] respectant son consentement éclairé qui
doit systématiquement étre recherché lorsque la personne est apte a exprimer sa
volonté et a participer a la décision|[ é}et«alaparti ci pati on directe o

son représentant légal a la conception et ~ la mise en Tuvre du pro
déaccompagnement »danticle 7). he déceehdu 5 nmaes 2004 relatif au
Conseil de la vie sociale (CVS) précise: «cAf i n dbdassocier |l es persor

des prestations au tablissarent,iil esh uménatitud un cohseil de & ®

vie sociale ou dobéautres f or mgés]» &ekorsqua le ttanseil gedat vieo n
sociale nbest pas mis en place (lorsque | 6®t a
de 11 ans), il estinstituéungroupe dbéexpression ou toutwe autre
(article 1) ;

la loi du 4 mars 2002 relative au droit des malades et a la qualité du systéme de santé

précise : « Les droits des mineurs ou des majeurs sous tutelle mentionnés au présent

article sont exercés, selon les cas, par les titulaires de l'autorité parentale ou par le

tuteur (art. L. 1111-4 du Code de la santé publique [CSP]). Ceux-ci regoivent

l'information prévue par le présent article, sous réserve des dispositions de l'article L.

1111-5 du CSP. Les intéressés ont le droit de recevoir eux-mémes une information et

de participer a la prise de décision les concernant, d'une maniére adaptée soit a leur

degré de maturité s'agissant des mineurs, soit a leurs facultés de discernement

s'agissant des majeurs sous tutelle » (article 11).

t est assoc

n f n
expression,

nsi, sur |l e plan juridique, | 6¢e a
sur | e plan individuel (libert® dbo
(participation au CVS, a la vie en collectivité) ;

a des temps forts (projet personnalis€), mais également tout au long de sa prise en

charge; | es recommandaesm pn®cideenltd que | 6enf ant e
di ff®rents aspects de son accompagnemedet [ é] t
| 6®valuation et du r®ajustement de son projet

des interventions prévues (2) ;
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e sous | 6dngle déa°maesi ®garem@ent du droit =~ | 6ex
en compte de son opinion. Anesemspr ®e ¢ c mmé a djautdiidn
doéinformer | denfant et de rechercher(.sa partic

1 est toutefois n®cessaire dobart:i ul e cette | o

l ogique de dr Bbt I'l | S®agictatalomr s de donner une ®

afin quoil pui sse disposer des outils n®cessair

fa-on effective. D s |l ors, l a position active seE€
transmettre une ®ducation ° | 6enfant.

Léarticle 29 dret elran a®ad mwertei odnes Droits de | 0ENfT

| 6 ®duc ab-i f@avorise r | 6®panoui ssement de | a personn:

développement de ses dons et de ses aptitudes physiques et mentales, dans toute la

mesure de leur potentialité. b-l ncul quer ° |l 6enf ant |l e respect d

libertés fondamentales [¢ ] c-i ncul quer ~° |1 denfant | e respect de

de sa langue et de ses valeurs culturelles, ainsi que le respect des valeurs nationales du

pays dans lequel il vit, du pays duquel il peut étre originaire et des civilisations différentes de

la sienne.d-pr ®parer | denfant ~ assumer | es responsabi
dans un esprit de compr ®hension, de pai x, de t ol
entre tous les peuples[é ]Je-i ncul quer 7 | @emiliewnaturelb.e r espect

Cette éducation doit bien évidemment proscrire toute forme de maltraitance : violence
physique, vi ol ence psychique (chantage, abus
dévalorisant), violences médicales ou médicamenteuses, négligences actives et passives,

privation ou violation des droits, violences matérielles et financieres (36).

Ces deux approches «droit a la participaton» et «dr oi t ” boésBducati o
compl ®ment aires. Léenfant ,mats r@eeionaubeemma df°
pour étre citoyen (35). 1 existe une tension entre rtle act
son réle passif (écoute, respect, effort), rlepassi f de | 6®ducateur (®cout e
respect de | 6identit® et de | a singularit®) et s

3 Analyse de la littérature

L Anesm (2) propose des moyens spécifiques pour associer les personnes avec TED :

e utiliser des modalit®s de communication et de
exemple, de pictogrammes et de dessins ou de photos, ou bien encore de mises en
situations avec des objets évocateurs ;

e prendreen compte | 6expression non verbale de |0
personne, not amment par | 6observation et en
développée par les proches et les différents professionnels qui partagent son quotidien ;

e tenir compte de son niveau de compréhension et de sa maturité ;

e prendreencompteses go¥%ts et ses cenénmaterededoisiso®r °t, vy
ddéorientation; professionnell e

e en cas de refus des propositions, il convient
de |l es r®ajuster, aussi bien au moment de | &6
mo me nt de sa mise en Tuvr e, en se donnant t ous

La HAS propose un guide aux établissements de santé, dans le cadre de leur certification

pour identifier les enjeux et spécificités de la prise en charge des enfants et des adolescents

en ®tablissement de sant ®, not amment en ter mes
de sécurité et de prévention de la maltraitance (37).

La revue de littérature francophone complémentaire souligne le souci constant des
professionnels pour intégrer la dimension éthique dans leur relation avec les
enfants/adolescents et leurs parents (annexe 9). Les déterminants éthiqgues des modes de
prise en charge multidisciplinaires articulés et personnalisés dans les établissements
francais ont été récemment résumés par R. Misés: «L 6attenti on de tous | e
sbest port ®e sur des param tres qui reprie®sent en
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souci de |l a dignit® de | a personne, l e respect
®cl ai r ®, déo¥ a d®coul ® |l a priorit® donn®e ° de s
cherchent " of frir un Tpuinei M ud ®n oenvidage lh dadfassn o n o mi €
dans les rapports du sujet a lui-m° me et dans |l es interrelations
personnes. [ é] Les perspectives int®gratives de
bien avec | e souci ®t hi qguee edd osfifnrci rr eu ngeu ii npf eorr nmeat
sans part.i pri s, |l es questions que | es consult a
natur e, l eur ®volution, l es r®ponses ° apporter
d®gag® dbéune p r oisB® duwu des phasgss dis®otes t seraient consacrées
successivement ° | 6®valuation, 7 |1 0iln® ®@entmreatt i on,
|l es diff®rents plans sb0estompe, pour | aisser pl
l 6inter ssu3Bj.ectivit®

De |l eur c¢ct!'t®, | es p ®d a gdocgtiore rouvella» (FnenetyMomessoti, d 6 ¢
Korczak) ont dans la premiére moitié du XX® siécle contribué a faire évoluer le systéme
®ducatif en donnant " | 6enf ant un rtl e acti f,
citoyenneté et de la valorisation de son expression. Ces pédagogues ont conceptualisé de

nombreux outils: | e journal, | es r®uU ni ons déenfant s, | e
| 6®coute. Si c es mo ybeite s ouple»wdans lestinstsugonsvspécialistes, ¢

ils doivent cependant étre adaptés aux enfants avec TED.

En 2010, | 6enqu°te de pratiques r®al i s®e aupr
mesure 28 du Plan Autisme (27) a recensé les moyens utilisés par certains professionnels
pour associer les enfants :

e recueil de l'avis de la personne (partir des goQts et intéréts de la personne, lui laisser

choisir ses activit®s et sPpy inscrire, faire s
e  participation de la personne avec TED aux réunions de synthése ;
e utilisation des modes de communication adapt
compte de la communication non verbale ;
donner des informations sur | e pyrojet ou | dori

signature du projet personnalisé ou du contrat de séjour ;

possibilité de demander un rendez vous ;

savoir ®couter | 6enf ant/ adol es c énnel, nMémeteo ut mo m
dehors des entretiens formels ;

e  groupes de paroles.

Cette étude (27) a également recensé les demandes des personnes avec TED (cette étude

est bas®e sur des entretiens aupr s dobéadultes
projet :

e ils souhaitent que leurdpnion;pr enne en compt e

e ils souhaitent que les professionnels cherchent a les comprendre par une meilleure
formation notamment.

3 Avis complémentaires des membres d  es groupes de travail
Plusieurs remarques ont été apportées par les membres du groupe :

e Jlaquestondel a participation de | denfant/ adol escent
bientraitance, sur | 6®t hi que et sur |l e sens
guell es que soient les interventions mi:ses en
j u s q uudeo peatique-a-t-e | | e du sens ? Pesumembied dun fraupet
sdinterrogent sur | a compatibilit® de certaine

e la personne avec TED doit étre reconnue comme sujet du projet avec son histoire, sa
personnalité, ses r yt hmes et ses d®sirs propres. Les i
| 6enf ant sait faire, aime faire (avec parfois
parents). La recherche de | 6adh®sion de | 6enf a
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e le planning hebdomadaire doit étre présenté de maniére appropriée a
| 6enf ant/;adol escent

o il est i mportant de pr®voir un temps doéinfor
entretien avec les parents ;

e la communication non verbale doit étre prise en compte, en particulier pour les enfants
les plus déficitaires ;

o il convient de trouver un ®quilibre entre | a
expériences et compétences malgré ses résistances au changement et le respect de
| 6expression de ses choi x

e lestimportant, dans | 6i nt ®r ° ¢ sawiedédasser te$ divargencesdentre les
souhaits des parents et ceux de leur enfant ;

Par ailleurs, le groupe de pilotage ar ecuei | | i | 6avis de personnes a
doéun panel compos® de repr®sentants dbassoci a
professionnels intervenant aupr s doenfants et d

La p®riode dbéannonce darled pesgnnes aveci TED auditbnné®cr i t e
comme une période trés difficile a vivre, en particulier lorsque le diagnostic est posé a
| 6adol escence en cas de troubles envahissants

fonctionnement cognitif, et suscitantdesque st i onnement s i mportants. Le
champ du handicap est également parfois mal vécu. Les personnes auditionnées soulignent
al or s  6int ®r °t dbassocavecrTEDes apeémsochdmasc oanplalgt

guestionnements. Leur témoignage sur les situations vécues et leur soutien, sans masquer
les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne, sont susceptibles de permettre a

| 6enf ant/ adol escent de d®couvrir |l es perspective
est possible de vivre avec son handicap et de construire son avenir.
Les personnes auditionn®es insistent ®gal ement

| 6enf ant/ adol escent da n sLeslpér®hnasbavec daBDiaaditiontées s on p
consid rent eqgtuec dutismeldelhaismveau de fonctionnement cognitif ou

syndrome dO6Asper geémedaproje.i t ®crire | ui

3 Recommandations de |l a HAS et de | 6Anesm
Léenfant/ adol escent dispose de droits. 1 doi t °
sa personnalité, ses rythmes, ses désirs propres et ses go(ts, ses capacités et ses limites.
L6®ducation et |l es soins visent ~ favoriser son

la vie sociale et son autonomie, ainsi que sa qualité de vie.

Associerl 6 enf ant/ adol escent

Outre | a recommandati on transversal e3 dtesa | 6 Anes
recommandati on plus sp®cifique portant sur | d6acc
ou autres TED* | es recommandations s ui v d&iont des , r el
| 6enf ant/ adol escent avec TED ° son projet, colt
amen®s “ intervenir de fa-on coordonn®e aupr s
secteur dbéactivit®.

1 est recommand® doéi nf oranuesrs il ddeen flatha ¥ saamil eers cetn
sa participation aux décisions le concernant, relatives aux différents aspects de son

accompagnement®t ant aux temps forts de | 6®valuation, {
de son projet per sodnannasl ilsa®,migsued eenn ciounvtrienudes i nt

« Les attentes de la personne et le projet personnalisé », Anesm, décembre 2008.
4 « Pour un accompagnement de gualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement »,
Anesm, janvier 2010 (chapitre 1, paragraphes 1.2, 2.1 et 3.7).

*De fa-on g®n®rale les traitements, examens et investigat
enfants et adolescents avec TED doivent respecter les principes de recueil et de respect du consentement du
patient prescrits par | e Code de | a sant® publique. Le cor
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Il est recommandé de tenir compte du niveau de compréhension et de maturité de
| 6enfant/ adel ppenrdte eh compte ses go¥%ts et cent

Léutilisation de modaudppotts@e comrunicafion appraptiés (selon e t de
les cas : langue orale ou écrite, pictogrammes, dessins, photos, mise en situation avec des

objets ®vocateur s, etc.) est recommand®e, afin
quise passeleconcernantetde f aciliter | dexpression de ses pi
Af in de recueil |l ir | 6avi s des enfants/ adol esc ¢
présentant un retard mental grave ou profond, il est recommandé aux professionnels de

prendr e en ceosmspitoen Imeemx piver bal e de | 6adh®si on
| 6enf ant/ adol escent, noteamnideent s Opaaprp uly @ o b sseurrv alt a o

développée par ses proches et/ou les différents professionnels qui partagent son quotidien et
peuvent contribuer ainsi a décrypter son expression.

L6®cout e, | 6i nformation et |
en Tuvre 7 tout moment , au s
lui et de sa famille.

Léenf ant / astassboksiangum tadre individuel mais également, dans la mesure du

possible et le cas échéant de facon progressive, dans un cadre collectif dans une optique
déoapprentissage de |l a participation et de | a ci
avec des enfants/ adolescents avec ou sans TED).
capacités et a la maturité des enfants/adolescents, afin de favoriser cette participation.

ise en compte d
de et entre cha

a pr
el n

2.2 Associer les parents

Léanalyse de Il a |itt®r at wexte desnguestiors melat®esiadle nce | &
parentalité, au croisement de problématiques psychologiques, médicales, sociologiques,
®ducatives et p®dagogi ques, juridiques, ®t hi g
transpluridisciplinaire semble nécessaire afin de prendre en compte au mieux les besoins et

|l es demandes de | 6enfant et de ses parents.

2.2.1 Diversité et complexité des modeéles parentaux

3 Analyse de la littérature

Les études sur la place des parents soulignent la nécessité et la difficulté, pour les
professionnels de prendre en compte la diversité des modeles parentaux.

Les approches sociologiques et ethnographiques mettent en évidence les différences entre
familles en termes de ressources économiques et sociales, de ressources culturelles et de

valeurs éducatives (40,41). Sarjad (42) not e | 6i mportance de prendre e
relatifsaulieud dhabi t ati on et au r®seau de vdlelesnage. L
repr®sentati on4ld) sdoent!| 6Reguatliesnmeen t " prendre en com

caract ®risti qusos agd ela cbnipkextd dendon handicap, son parcours
institutionnel (44) influencent le lien entre les parents et les professionnels.

Les approches davantage centrées sur une approche psychologique ou médicale insistent
sur le « vécu psychique » de la famille, son histoire et la fagon dont est vécue le handicap de
| 6 e n(45&T).t

Les approches systémiques prennent en compte la dynamique familiale:1 a pl ace de | 6 e
la distribution des rdles entre le pére et la mére, la composition de la famille (famille
monoparentale, recomposée, etc.), taille de la fratrie (48).

recherch® soil est apte ” exprimer sa v-4dudCode ®e |l ganté” partic
publigue).
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De nombreux articles mettent en évidence le role diversifié du pere et de la mere (42,48)
dans | e | ien avec | 6enf ant et | es | nsdantetmest i on s,
de «genderstudiese nbéa ®t ® r ®pertori ®.

L6®tude r®ali s®e dans | RanAuisine auprés ele 21Gparents $2d)r e 2 8 ¢
confirme ce constat :
e 77 % des peéres et 55 % des meres travaillent ;
e 20 % des meéres et 1 % des péres sont au foyer ;
e e questionnaire a été rempli dans 63 % des cas par la mere, 13 % des cas par le pére
et 22 % des cas par les deux parents.

La |itt®rature relative ° | 6 ®v adf.plag bag) signadee | 6 e f |
| 6i mportance, dans | a coll aboration entre sp®ci
a des connaissances théoriques mais aussi pratiques sur les TED. Par ailleurs, des essais

de formation des par ent srecte danstles nintervegtiond iomt tté r v e n a n
évalués dans certaines régions de certains pays.

La famille est donc une réalité hétérogéne, parler des familles parait plus adapté.

Ainsi, soi l est possible de d®gager des-vigep res
des parents dans |l e cadre de | 06® aboration du

doi vent sbadapter aux situations concr tes et
parents, ceci en garantissant aux familles une égalité de traitement et une neutralité.

3 Avis complémentaires du groupe

1 est i Nt ®r essant d eTEDcmtn ndet rlea Inmbisnep@aget Tdewr e
personnalisé sur la dynamique familiale, notamment sur la vie professionnelle des parents. I

est jugé inacceptable que la meére ou le pére soient contraints a abandonner leur carriére
professionnelle.

3 Recommandations de | a HAS et de | 6 Anesm

Chaque famille d®vel oppe des modes dobéinterac
de prendre en compte les situations familiales dans toute leur diversité (culturelles,

sociales, économiques) et toute leur complexité, de faire préciser si nécessaire les
questionsdedét ent i on de | 6 %(patentssépar@s, famile recormpasées

parent isolé, fratrie, tuteur, etc.) et de prendre acte des éventuels jugements ou
ordonnances concernant | denfant/ adol escent
justice contraire, de privilégier et de préserver un contact avec les deux parents.

2.2.2 Droits et attentes des parents

Cette section précise quels sont les droits et les attentes des parents (information,
orientation) et comment y répondre, hotamment en cas de désaccord entre les parents et les
professionnels.

3 Eléments législatifs et réglementaires

Les éléments relatifsaud r oi t doéc,auxehoinf oden® 6ori entation et
projet personnalisé sont définis dans les textes législatifs et réglementaires relatifs au

® Dans I'ensemble de cette recommandation, il est fait référence a la situation ou l'autorité parentale est exercée

par le pére et la mére de I'enfant (article 371-1 du Code civil). Dans certaines situations, les modalités de cet

exercice conjoint peuvent néanmoins étre modifiées, notamment en cas de séparation des parents ou de
changement de r®sidence de | 6un dbéentre eux. Dans dbdautres
parents, ou leur étre retirée partiellement ou totalement par le juge. Un tuteur peut alors étre nommé ; il en va de

méme en cas de décés des parents, ou si la personne concernée a atteint sa majorité, ce qui fait disparaitre

| 6autorit® parental e, mai s quodoelle rel vetudidadidormerees ur e de
d'"associer |l es titulaires de | '"autorit® parentale ou | es t
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secteur sanitaire (Code de la santé publique), au secteur médico-s o c i a | ( Gctohe de |
sociale et des familles), au droit des familles (Code civil).

Les parents sont saisis de tout fait ou d®cisior
la | oi du 4 mars 2002 r:l&Gadtver i't & 6ppaurteonrti al® peasrt
de droits et de devoirsayant pour finalit® | 6int®r°t de | 6en
m re jusquod” l a majorit® de | 6enfant pour l e r
moralité, pour assurer son éducation et permettre son développement, dans le respect di a

saper sonne. Les parents associent | 6enfant aux d¢
et son degrés de maturité » (article 371-1 du Code civil).

Les |liens entre | a famille et l 6institution san
relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de soins ; il y est principalement

guestion :

e dudroit do°dese riengro®sme®nt ants de | dautorit® pare
e du droit de prendre les décisions concernant la santé de leur enfant des représentants

de | dautorit® parentale. 1 est pr ®ci s® que |
fonction de son age et de sa maturité ;
e du droit, pour un mineur, de sbébopposer 7 ce

soient informés.

Ainsi,selonles di sposi ti ohl$l-2dleCodedda la santé&dutdiqud, les titulaires

de | 6autorit® parentale ou |l es tuteurs re-o0iven
majeur protégé les informations portant sur les différentes investigations, traitements ou

actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs
conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent

ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de

refus. Les mineurs ou les majeurs protégés ont toutefois le droit de recevoir eux-mémes une

i nformati on, et de participer ° |l a prise de d®c
leur degré de maturité et leur degré de discernement.

Un seul texte réglementaire, la circulaire du 8 mars 2005 « relative a la politique de prise en
charge des personnes at tsx abortdeeds fagdrospécifiquesaptaceet de
des parents. Il y est précisé que les professionnels doivent: « Ecouter, associer et
accompagner les familles et les proches dés les repérages des troubles, et tout au long du

parcours de la personne. »

3 Information et participation au choix des interventions

Concernant le choix des interventions, les parents sont informés, par les professionnels, des
différentes approches existantes. Les parents sont également informés des ressources et
avis externes auxquels ils peuvent faire appel: CRA, associations de parents, etc. (2).
Toutefois, dans son rapport, le conseil économique et social (49) invite les professionnels a

val ori ser |l a compl ®me nt ar paft, @ clkox sst papfgisrlié auxe s . D6
ressources disponi bAnesm (2sruerc olnematnerer idtéo inrfeo.r me& c |
les « non-choix & . En effet, | 6®t ude r ®ali s®Randwisme | e ca
(27) précise que les parentsquiont choi si | 6 ®t &#hdds seanentna alnGor

choisi dans 34 % des cas, et ne se prononcent pas dans 8 % des cas.

Par ai Aleanu@)pr ®t 6ni se dobéattirer rlleérsquesadadéivesn des f
i ®s certaines pratiques, not amment cell es qu
®t hi que, dont |l es professionnels demandent | 6ex
sbéinscrivent pas dans | e« padratuagesdes opeatsiqnees
famill es sont invit®es ~ prendre diff®rents avi
financi res et de | a qualif i cgaaphiqeerde Chansak BGQ)t er v e n
me t en ®vidence | 6expansion du march® de | daut

scrupuleux vendant parfois des « solutions miracles ».
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Les parents doivent recevoir une information éclairée sur les bénéfices attendus et les
risques possibles des différentes investigations, traitements ou actions de prévention. lls ont
l e droit de sdébopposer ~ ces interventions,
des conséquences graves pour la santé de | 6 e n f risqué vita] @l xle séquelles graves)
(articles L. 1111-2 et 1111-4 du Code de la santé publigue).

Que faire en cas de désaccords entre parents et professionnels ?
Lorsque |l es parents et |l es professionnel s

personnali s® kdibmntne ®v énmnt i mE®ri eur de | 6enf ant

primordiale » dans le respect de ses droits : « les enfants mentalement ou physiquement
handicapés doivent mener une vie pleine et décente, dans des conditions qui garantissent
leur dignité, favorisent leur autonomie et facilitent leur participation active a la vie en société

[é ] Les enfants handicap®s ont droit ~° |1 6®ducat.

r®®ducation, "’ l a pr®paration -~ | 6empl oi
services de fagon propre a assurer une intégration sociale aussi compléte que possible et
leur épanouissement personnel, y compris dans le domaine culturel et spirituel. »

SOoOuUs

sont

et

a u X

(D®cl aration universelle des droits de | 6enfant)

Si |l e d®saccord porte sur | 6interpr®tation

de

(

et |l es parents Tuvrent déh.s Abwed@m (2 preconise deddansc onc er t

le cas ou il s'agit d'une demande relevant d'une intervention non pratiquée et/ou reconnue
par I'équipe, veiller a maintenir un dialogue afin d'éviter une rupture de I'accompagnement
existant et de prévenir, le cas échéant, le risque d'isolement de la famille ». Le témoignage
doéun praontie nqtie cette concertation ne peut se faire sans la confiance et la
reconnaissance entre parents et professionnels (52).

3 Attentes des parents

La revue de littérature francophone amisen ®vi dence | 6i mportanc
familles (cf. annexe 9) (38). Les attentes des parents y sont précisées comme suit :

e sortir de | 6errance di agnostique, comprendr e

mi e u X accepter et affronter | 6auti s me
meilleurei nf or mati on, <conserver | 0espoir

e que les professionnels consacrent du temps & mieux communiquer leurs pratiques et les
fondements théoriques de ces pratiques.

e

de

L6®tude r®ali s®e dans | @lancAatdmee?27)dnet eh @videmee ¢es r e

facteurs de satisfaction des familles. « La variable ayant le plus fort impact sur le niveau de
satisfaction parentale est I'existence d'un suivi par un établissement ou service spécialisé, la
note de satisfaction globale par rapport a I'accompagnement et l'offre de services étant plus
élevée lorsque leur enfant est suivi en établissement spécialisé que lorsqu'il ne l'est pas
(p < 0,05). La note de satisfaction est ensuite plus élevée lorsque leur enfant est accueilli
dans un établissement médico-social que lorsqu'il est accueilli dans un établissement
sanitaire (p < 0,05). Le rythme des contacts avec les éducateurs ou infirmiers est également
un élément déterminant dans la satisfaction des parents (p < 0,05), indiquant que, plus le
rythme des contacts est élevé, plus les parents sont satisfaits de I'accompagnement.
Concernant le projet personnalisé, les parents qui ont été associés a son élaboration sont
plus satisfaits que ceux qui ne l'ont pas été (p < 0,05), et la satisfaction des parents est plus
importante lorsque le projet est régulierement réactualisé (p < 0,05). La note de satisfaction
des parents est ensuite plus élevée lorsque I'établissement ou service utilise des techniques
et outils spécifiques aux TED (p < 0,05). »

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

du

| e

28

L

Les famillessontun i nterl ocuteur privil®gi ® de | 6®qui pe,
ions.

de | 6®qui pe qui met en Tuvre |l es inter:vent
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e tenir informée la famille, solliciter son accord sur les décisions engageant la prise en
charge de | 6enfant
e ne pas faire porter aux parents des décisions trop lourdes ou trop complexes, notamment
concernant des <choix door i eestpadnts samt llwes dede t h ®
demander un autre avis, et il est important, dans ce cas, que les services de soins
puissent les guider vers les services ou personnes les plus & méme de donner un avis
éclairé sur la situation de leur enfant ;
e Oorienter |l es parents vers une source déinform
TED, par ailleurs supervisée par des professionnels ayant un dipléme universitaire dans
le domaine des interventions proposées ;
e dans les situations majeures de désaccord majeur entre familles et intervenants, les
centres de ressources autisme (CRA) peuvent étre sollicités pour aider a prendre les
d®ci sions dans | 6i nt®r °t sup®rieur de | 6enfant
e les familles peuvent avoir besoin de structures de relais temporaires pour bénéficier de
temps de répit.

3 Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm

Informer les parents

Les parents doivent recevoir une information éclairée sur les bénéfices attendus et les

risques possibles des différentes investigations, traitements ou actions de prévention. lls ont

l e droit de ce®Bopmdaserventions, sous r®serve que
des cons®quences graves p: oggue vitalau de séquel@s gthees)l 6 enf an
(articles L. 1111-2 et 1111-4 du Ccode de la santé publique).

Identifierles | i eux dbéaccuei l et dobaccompoarteurpermetrauns ur un terr
choix éclairé

Les interventions éducatives ett h®r apeuti gues aupr s dodédun enfant
réalisées dans des contextes variés: par un établissement ou un service, par des
intervenants exercant en libéral.

Il est recommandé que chaque structure, quels que soient son statut et son secteur

débappartenance, identifie clairement | es approct
a disposition des enfants et adolescents et de leur famille.

Lébacc s aux diff®rentes modal it®s de suivi et d
aux différente s modal it ®s t h®r apeutiques associ ®es, doi
processus de choix libre et informé des familles.

Afin de faciliter | 6information des familles,

précisant les approches proposées et des associations représentant les usagers mis a
disposition des usagers par les CRA et les MDPH, serait nécessaire.

Il est recommandé que les structures généralistes recevant des enfants/adolescents avec

TED organi sent | 6adaptdet i lodacdce mpg darcemeeri tl Ertop
enfants/adolescents, au méme titre que les structures dédiées, et que cette adaptation soit
formali s®e dans | eur projet do®tablissement/ de s
2.2.3 Instaurer une relation de confiance et de reconnaissance entre les parents et

les professionnels

La relation parents-professionnels est parfois difficile. Afin de dépasser ces difficultés, de

nombreux auteurs ont tent® de d®coder , " partir
psychologique, les facteurs qui pouvaient complexifier les relations parents-professionnels et

°tre " |l d6origine de tensions.

Sur l e plan historique, pl usieurs auteurs rapp
handi cap et ,edte slobual uitgi nsermet l es |imites bHtguene cert

en citant notamment Bettelheim (15,41,53). Celle-ci a entaché les relations professionnels-
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parents, en culpabilisant les parents, et notamment les meres. Cette approche historique est

également décrite dans la revue de littérature francophone (cf. annexe 9). Les auteurs
concluentque«l a pri se en compt e d epprotha pédotpbyehmtriueai t par
Elle a été marquée depuis 30 ans par de vives tensions liées a des malentendus, des
incompréhensions mutuelles qui persistent malgré les effortscertai ns de part et d
des travaux communs (organisation de colloques, écrits de livres). Une premiére rencontre
international e, organi s®e dans | e cadr e de I
association regroupant parents, chercheurs et praticiens av ai t montr® | 6exi s
désaccords entre la pédo-psychiatrie francaise et certaines familles. Des nouvelles
coop®rations institutionnell es ont commenc® en
colloque de Grenoble (1992), colloque de Montpellier, colloque de Nancy (1994). Ces

différentes rencontres et le travail de préparation et de synthése qui les a entourés, a abouti

a un volume co-dirigé par un pédo-psychiatre et un parent. » (38).

o

4‘

(@)

Sur l e plan sociologique, | 6anal yse des repr ®s
professionnels (43), " partir dud quedstianmaireiaepres de sdixantk-quatorze
personnes, met en ®vidence des repr®sentations
2002 entre les parents et les professionnels.

Afin dbéaider ° d®passer |l es difficult®s | i ®es au
HAS ont acté en 2010 par consensus formalisé réunissant parents et professionnels que
« les caractéristigues psychologiques des parents ne sont pas un facteur de risque dans la
survenue des TED. La théorie selon laguelle un dysfonctionnement relationnel entre la mére
et | 6enfant serait | a caus€é)du TED de | 6enfant e

Déautres auteurs abordent cette quesetiDelon sous |
(53,54) précisent que si la culpabilité a pu étre renforcée par les professionnels, elle est une
composante intrins que au fait doé°tre patsent dob:
seraient alors de ne pas renforcer cette culpab
de d®cul pabiliser |l es parents). Le traumati s me
conséquence : « oscillations entre rage et désespoir, entre revendications et résignations,

entre investissements et d®si nvesti ssement s, e nt
professionnels et déceptions radicales voire accusations se succédent » (45).

Certains auteurs (46) précisent que le rble des thérapeutes est une fonction de « réceptacle

de la souffrance parentale », c'est-a-di r e g u ént Ipermettte o dev recevoir les
interrogations, |l e senti ment déinjustice, la r®
®gal ement dans | 6 a c\w@anppyahijuee> meest-t-direl du lign entre le

parent et son enfant handicapé.

Toutefois, cette approche peut étre nuancée (41). Si les parents éprouvent un traumatisme

au moment de | 6annonce du handicap et dans | es ¢
temps.

La distance vis-a-vis des parents est égalementen partie | i ®e ~ |@Wistoir
et not amment celle doébune des pirledn®ic orleasi |IiGdsldlgdt u 1
construite contre | aFdmamy |l ®teai tL 6 ®e odrépaltioriner] ud e s ¢
(' Buni versal i sme, | a rai son, | 6®galit® des cha
conservatrice (la religion, |l 6h®ritage, l e r®gi
représentations des professionnels des institutions.

Les approches en termes de sociologie des professions (40) montrent que la Iégitimité de

| 6expert se fonde, en aygadutravad desfamalles. une r emi se en

Afin de dépasser ces perceptions, il est préconisé que les professionnels veillent a garder un

positionnement professionnel neutre et sans juge
les parents et leur enfant. Ce positi onne ment ne signifielepas de
di scernement et | 6attent i on(55b Certains eprofedsiannelse sont
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(45,46,53) mettent en évidence la nécessité de ne pas donner de « conseil éducatif », mais
déaccueil lir la famill e, sans | neqroes dans.leurk es f am
compétences parentales (45,48).

Une autre approchedepodinvteer sli @ e®x iasut esnecien de | 6 ®qu
chaque professionnel a un rapport di ff®rent at
parentale ou 7 | 6enf d4b)t Ainsi, insthuger ume relagion deuconfiamce p r e

avec les parents ne peut se faire sans un travail de prise de conscience de ces enjeux par
les professionnels.

Tous ces éléments mettent en évidence la nécessité de réfléchir a la fagon dont sont mises

en Tuvre,ian, quesidel ations entre parents et pro
ces relations en équipe pluridisciplinaire i q u i pr®suppose une gqualit® d
sbav re °tre@ddne n®cessit®

L 6 ®t, rtalise dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27), nuance les tensions
qui pourraient exister entre parents et professionnels :

e | es parents sont satisfaits de | daccuewl qgudo
des cas. Sur le plan qualitatif (réponse libre), ils sont surtout satisfaits du caractéere
chal eureux ;de | 6accuei l

e les parents sont satisfaits de | a communicati ol

particulier dans 89 % des cas ;

e sur le plan qualitatif, les parents sont satisfaits du respect et de la confiance mutuelle
des professionnels ;

e toutefoi s, cette qualit® des relations nbéexclu
22 % des cas, les rencontres parents-pr of essi onnel s per mettent
désaccord ou un conflit.

3 Avis complémentaires d es membres des groupes de travalil

Compte tenu de ces complexités relationnelles, il semble important de proposer un
accompagnement et une formation des ®quipes dan
que si |l es professi onn e érsinssutiem impostantsaaxeparénts,icése s  d 6 a
derniers, par | a connaissance qudils ont de | eu
précieuse aux professionnels.

3 Recommandations de |l a HAS et de | 6Anesm

1 est recommand® dbéor gani ®eur ledraval dd partememidt,i on sy
notamment avec les familles.

224 Modalit®s do6®changes entre parents et profes:c

Cette section aborde les questions suivantes :

e Comment sont mis en Tuvre | es ®changes entre
de | 6nfant

e Quel est l e I'ien entre | a vie quotidienne au

| 6ins®Pituti on

Lébattention aux premi res iscsnoonnt rddsadMmvissiitomy d
par de nombr eux auteur s. Les professionnel s f
déempat hie et d@e656)oLrg ri®hiendsd o j anvier 2002 i mpc
déoutils dans dsceialsleicvireeutr dn&Radotcaiude séjoyr aupmoement de
| 6admi ssi on, r gl e me @ds sugperts, fqoi rdéctivend et regplicikenttle
fonctionnement institutionnel, permettent aux familles de connaitre le fonctionnement de
l 6institution. Par msil |l ewe sl,ecepsojdotcude®@t abl ias s e
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des familles ainsi que leurs droits et devoirs. Toutefois, cette information doit étre
accompagn®e de | 6®coute des@@fuesti onnements des

Lébespace dbaccuei l des familles peut ®gal ement
de veiller a le rendre convivial et adapté (57).

Dans un cadre associatif, une réflexion a été menée sur les rencontres familles-
professionnels. Il plaide pour une formalisation de ces rencontres (58). Les objectifs doivent
étre clairement identifiés: «xent r et i e n», «debnatcrceuteiieln >d ¢ entdetien €les i o n
projet personnalisé ». Par ailleurs, ces rencontres sont planifiées, ceci afin de prévenir une

action professionnelle qui serait trop dans la « réactiviteeé d s | ors qubéune diff
au suj et de | 6enf ant . De f ait, |l eur contenu, [
intervenant varient (présence du directeur, du psychiatre, de 16 ®ducat eur , etc.)
pr®paration br ve est faite par | 6®qui pe avant
sui vant e. Par aill eur s, l a pr®sence de | 6enfant .
Raoult (45) détaille trois types de rencontres : les rencontres avec la psychologue sur le lien

parentsse nf ant s, |l es entretiens de r®gulation avec |
de | 6enfant, | es r®unionsede parents type groupe

Les professionnel s soul ignent | 6i mportance des
professionnels afin dbéassurer une coh®rence et
dans un hopital de jour (57), les professi onnel s demandent aux parents
enfant au minimum une fois par semaine ° | 06htpi
eux. D6autres outils sont parf oi s mi: eahiezdelidisorvnr e dan
domicile-institution, appels téléphoniques hebdomadaires, etc. Ceci permet aux

professionnels de connaitre les évén ement s f ami | i aux et | 6®vol uti ol

Ces échanges permettent aux parents de mieux connaitre leur enfant, notamment ses
limites et ses capacités (46).

La revue de littérature francophone a identifi€ de nombreuses publications relatives au

partenariat avec les familles (cf. annexe 9) . El |l e pirl®crfeestqupas accept a
parents soient tenus 7 | 6®cart des | ieux de so
autonome pour | eur enfant [ é&]. Les f amiméb,es dem
ayant une ligne de conduite cohérente et tolérante, et travaillant dans le respect mutuel, en

r ®e | partenariat avec eux [ é]. Le partenari at n
équipes soignantes, éducatives et pédagogiques formalise des lieux et des temps de

rencontre, ainsi que des moyens de communication avec les familles : entretiens individuels

regul i ers et fr®quents avec | e m®decin responsat
doateliers th®rapeuti gugensandws ®&dwecattiensye |debsu ne ncs
groupe de parents, journées portes ouvertes dans les institutions » (38).

L 6 ®t, réaligee dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27), décrit les pratiques
des institutions concernant le partenariat parents-professionnels qui existe dans 100 % des
structures :

e rendez vous individuels avec u@%u plusieurs n
e échanges informels (74 %) ;

fétes (59 %) ;

journées portes ouvertes (39 %) ;

réunions thématiques (33 %) ;

groupes de parents (30 %) ;

participation a des activités éducatives, rééducatives ou thérapeutiques (20 %) ;
participation aux réunions de synthése (13 %) ;

accompagnement dans certaines sorties (13 %) ;

autres : réunions de rentrée, formation interne, etc.
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e volet de | 6enqu°te aupr s des pé&rfents d®crit
r®uni on avec | 6®4ui pe/ synth se (72
rendez-vous individuels avec médecin ou psychologue (49 %) ;
portes ouvertes, fétes (42 %) ;
groupes de parents (23 %) ;
autres : cahier de liaison, CVS, échanges a domicile, échanges téléphoniques (12 %) ;
transmission de | 6empl oi %dlescas.emps de | 6enf ant

e © o o o o

Sur le plan qualitatif, il est relevé que les parents apprécient les transmissions quotidiennes

dans le cahier de liaison ainsi que la disponibilité des professionnels. Toutefois, les parents
souhaiteraient davantage de réunions et de rendez-vous formels ; les contacts ont trop

souvent | i eu © | eur demande. Doautre part, l es par
en cas de difficultés de leur enfant, méme si 73 % sont informés systématiquement.

Léenqu°te pr®cise ®gal ement | a-préfessognele @26Q,een des r e
fonction des types de professionnels (cf. tableau 2). Les parents sont satisfaits du rythme de
contacts avec | 6®quipe dbébencadr ement ewwdeavec | e

cas), mais ils ne sont que 67 % a étre satisfaits du rythme de contacts avec le médecin ou le
psychologue.

Tableau 2. Fréquence des rencontres parents-professionnels en fonction des types
de professionhéksqg@Ridapr s

Fréquents (tous Réguliers (entre Rares (une fois Jamais
les jours a 1 fois une fois par mois par an ou jamais)
par semaine) et une fois par
trimestre)

Equipe 13 % 49 % 26 % 12 %
encadrement
Educateurs, 46 % 37% 11 % 6 %
infirmiers
Médecin ou | 6% 30 % 29 % 25 %

psychologue

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

Le planning hebdomadaire doit étre lisible et respecté par la famille et les diférents acteurs.

Des rencontres réguliéres entre intervenants et parents sont indispensables, a la fois pour

échanger et pour ajuster les pratiques.

Une recommandation insistant sur la planification et la régularité des rencontres avec les

parents apparait nécessaire.

Une personne r®f ®rente dans |l a structure 0% | b6e
lien et organiser ces rencontres.

2.2.5 Association des parents au  projet personnalisé

Dans | e Caotibre sodblke etldés familles (article D. 312-14), la participation des

parents au projet personnalisé d 6accompagnement e:s«tlLa famille £t pr ®c i
associ ® " | 6®l aboration du projet i ndividuali s
son sui vi r®gul i er et ‘dicosedunativ® faibparueait ailacfamille, &udé ® q u i p €
moi ns tous | es Si X moi s, des informations d®t
| 6adol escent et chaque ann®e un bil aAunwihnsur i di sc
une fois par an, lesparentssont i nvit ®s “ rencontrer | es»profess

L 6 ®t, rtaligée dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27), décrit les pratiques

des établissements :

e e projet personnalisé est élaboré en concertation avec les parents ou le représentant
Iégal dans 94 % des situations ;
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l e projet est expliqu® aux parents sbéuwass | a f ol
cas) ;
e le projet est remis aux parents dans 84 % des structures médico-sociales et 23 % des
structures sanitaires ;
e les parents participent & la réunion de synthése dans 13 % des cas.

Le volet de | 6®tude consacr® ~ | denqu°te: aupr s
e les parents sont informés du projet personnalisé dans 75 % des cas (on peut noter les
perceptions diff ®r ent e sutowr au prget peasonnalisé éniren f or mat

| 6enqu°te r®alis®e aup rdessus)kecslle palised augréssidesn ne |l s

parents) ;
e |l orsquoéils :sont infor m®s

0 87 % ont été associés ;

0 le projet a été communiqué par écrit dans 76 % des cas ;

0 oralement dans 60 % des cas ;

0 pas communiqué dans 6 % des cas.
LAnesm 2) pr ®ci se que dans | e cadre de | d6®valuati ol
|l 6enfant, |l es famill es apportent d evationscdesnp | ®me n
professionnels (2). Déautre part, |l es parents sont infor meG

de leur enfant, et ce, a toutes les étapes du développement et dans les phases de transition

(59). Les difficultés et les limites, mais également les potentialités, sont évoquées. Lorsque

les familles expriment des attentes démesurées vis-a-vi s de | eur enfant,
concertation sont recherchées par les professionnels (51).

Les parents sont associés au projet personnalisé d accompagnement , il s pe
certaines pintererdiens ()i ons do

Par mi |l es programmes doéintervention ° domicile,
parents en tant que thérapeutes ou cothérapeutes (cf. plus bas § 5.3.4). Ce type patrticulier

de prise en charge requiert un investissement important des parents. Les parents suivent

alors des formations afin de reproduire au domicile ce qui est proposé par les professionnels

et sont supervis®s par ces dernier soundihaans dodau
demande aux parents une formation minimum pour que les week-end ou les heures de fin de
journ®e soient | 6occasi onnatprelesrs afih deegeriémlisdr lesd e s i t
comportements ou compétences acquises au cours de la semaine ou de la journée au

centre de soin ou avec un intervenant.

Les recommandations de bonne pratique écossaisses considérent (accord professionnel)

que |l es programmes débéinterventions mises en Tuvr
pour les enfants et lesj eunes gens de tous ©ges avec TSA pl
i nteractions de | a famill e avec | 6enf ant , pro
satisfaction des parents, leur maitrise et leur santé mentale (60).

La revue systématique de Diggle et al. (61) estme qu 6 i | existe des indicat
parents puissent réaliser une intervention et avoir parfois une certaine efficacité, mais il
nbexistait pas d6é6® ®ments, jusquden 2002, pour ¢

les parents peut étre aussi efficace ou plus efficace que celle menée par les professionnels.

Une autre approche postule que la richesse des parents en tant que parents apporte
davantage ©~ |l eurs enfants que ce quoil 2)dlourr ai
sbagit alors de soutenir | es parents dans | eur
chacun des membres.

La place des parents se situe alors (46) :

e au niveau « des attitudes pédagogiques » ;
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e dans | es moments de plaisirt - p aardireapgue e du t e
parent, | e étie aved l@ » garmsh présehdecnaturelle et généreuse, plutbt
gue de « vouloir lui apprendre ».

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

Les professionnels doivent veiller a ne pas «imposer » aux parents une démarche de
cothérapeute si ces derniers ne le souhaitent pas. Il peut exister dans certaines équipes une
tendance ©° faire porter aux parents | e poids de
éducatif non repris a la maison, ce que le groupe juge non acceptable. L6i nvesti ssement
parents dans un travail de type psycho-éducatif doit étre discuté en tenant compte des

souhaits de la famille, de ses ressources et de son niveau de compréhension du handicap.

3 Recommandati ons de | acohiAudesaux padagraphed 222eas m
2.2.5

Outre la recommandation de | 6 Anesm sur | 6accompagnement des p
ou autres TED et pl us particuli rement ses re
personne et de sa famill e 7 -élalio@tomdupraje¢tibvemnsade s a
famille, son soutien et son accompagnement ou encore la vigilance par rapport aux risques

de dérives liés a certaines pratiques’, l es recommandations suivantes
ou dbéadol escents avec TED, concernent | 6ensembl
defagonc oor donn®e aupr s de | 6enfant/ adolescent, qu

La premiére rencontre entre les parents, leur enfant et les professionnels a une place

primordiale et pose les bases de la relation a venir. Il y a un lien étroit, en effet, entre le

premier contact et la relation de confiance qui se noue éventuellement par la suite et qui est
essentielle 7 un accompagnement de qualit®, d o
poursuivre parfois pendant de longues années.

lestdoncrecomman d ® de mener wune 1 ®f | exion approfondi e
|l eur enfant. Ces modalit®s sont adapt®es ~ | 060ge
sous forme de protocoles, au projet do6®tabli ssen
Il est recommandéquele proj et personnalis® doéi wlbberatorent i ons
entre |l es parents et |l es professionnel s, afin
|l 6ensemble des acteurs (objectifs vis®s, moyens
Il estrecommand® de sbdassurer de | a compr ®hension pa
objectifs des i nterventions, des moyens mi s e
d®vel opp®es, etc.) et de | 6accord deddaddugmarsent s coO

2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé et a la loi du 2
janvier 2002 r®novant -sécdlecti on sociale et m®di co

226 Prendre en compte | a qualit® de vie des parert
soutien
Les questions relativesalaqual i t ® de vie des familles, “ Ll eur

sont relativement absentes des textes l|égislatifs. La circulaire de 2005 précise que les
parents et les proches sont « écoutés et accompagnés dés le repérage des troubles, et tout
au long du parcours de la personne ».

Cette préoccupation est mentionnée dans le rapport Chossy de 2003 (63) qui fait état du
désarroi des parents et de leur besoin de soutien (cf. chapitre X «La vie quotidienne
familiale e ) . L 6182 du €ECNI £8) insiste également sur ce point : « La famille doit étre
accompagnée dans sa propre souffrance et ses grandes difficultés ».

" « Pour_un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement »,
Anesm, janvier 2010 (paragraphes 1.2 et 2.2 du chapitre 1 ; paragraphe 4.2 du chapitre 2).
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3 Quellessontlesdemandese t besoins des familles en ter mes
de soutien et de qualité de vie ?

L6®tude qualitetli (82, de pHaarhtaiurt d-6treiqiutés aveci seizes s e mi

parents, aper mi s de mesurer | e s edfantsfautistas| Dassla vibes par
quotidienne, l es t©ches |l es plus difficiles <col
gestion des comportements en public. La pr ®senc

impact sur la vie professionnelle des méres, leur vie sociale (prés de 50 % diminuent leurs

loisirs), leur santé physique et psychique (37 % des méres ont des troubles psychologiques).

La vie des péres semble moins impactée.

L6®t ude quanti tlietal 64, " dpaBaghdaddun quesoixante-nnai r e

dix-septf ami I |l es vise ° ®t udi er | 6i mpact de |l a pri
familles. Le questionnaire distingue des éléments relatifs a la qualité de vie dans les activités
quotidienneset | 6 ®moti onnel . Les r®sultats montrent qt

impactée que celle des péres. lls montrent également que les effets de la prise en charge
sont surtout bénéfiques pour le score « qualité de vie émotionnelle » pour les femmes.
La recommandation canadienne (48) présente le « modéle du deuil », c'est-a-dire du deuil de

| 6enf ant esp®r ®. Le deui l nor mal et l e deui l p a
cas, les professionnels peuvent proposer un accompagnement adapté si les parents le
demandent ou sice processuscompr omet | 6accompagnement de | 6enf

Les études et les témoignages mettent en évidence deux types de demandes des familles :

e les demandes et besoins liés au vécu psychique (stress, qualité de vie émotionnelle,
souffrance psychique, vécu du deuil, recherche de sens, etc.) ;

e les besoins et demandes liées a la qualité de vie (troubles du comportement,
organisation de la vie quotidienne, etc.).

El'l es mettent ®gal ement en ®vidence | dasym®tri e

L Anesm (2) préconise de tenir compte des attentes des familles et de leurs demandes, des
différences qui peuvent exister entre chaque famille (en fonction de ses représentations et
de son appartenance sociale et culturelle). Une vigilance particuliére est également donnée
au décalage qui peut exister entre les représentations des professionnels et des familles.
Philip (41) précise également que les demandes de soutien ne concernent pas tous les
parents, et que ces demandes peuvent varier dans le temps.

3 Comment répondre a ces demandes  ?

La « Guidance psycho-pédagogique » est décrite par Wintgens et Hayez (46). I sbagit
rencontres individuelles avec les parents afin de prendre en compte le « vécu psychique »

de la famille, leurs demandes, interrogations, et de réfléchir ensemble aux solutions pouvant

°tre apport®es au q ucedspoditi damt.validé® &partirides  vigneétt@& d e
clinigueseé qui d®montrent, " partir dgeidatcd obser v
psycho-pédagogique ».

La formation de groupe au programme TEACCH? est décrite par Sarjad. Cette formation par

groupe restreint est bas®e sur | 6®coute empathig
rtle actif et l a val o42). s atdieofnf idceacli 6 ®s tai nBet ® eme s
recueil des témoignages des meres avant et aprés la mise en place du groupe. Ce groupe a

permis aux meéres de sortir de leur isolement et de retrouver leur potentiel éducatif.

8 Le programme TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped

Children)est un programme qui a ®t ® mis en fTuvre dans toute | a
des personnes avec autisme et troubles apparentés de la communication (48). TEACCH offre une vaste gamme
de services destin®s aux enfants, aux adolescent s, aux ac

TEACCH utilise plusieurs techniques, plusieurs méthodes, dans différentes combinaisons, en fonction des
besoins individuels de la personne et des capacités émergentes (65).
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La recommandation canadienne détaille différents outils: | e s s®ances doéi nform
groupes de parole, la formation (48).

La r ecomma n dredm (2 recochreande éne guidance parentale pour les situations
probl ®matiques ° partir déun partage doéexp®ri el
derniéres pouvent avoir lieu & domicile.

Ces outils diff rent en fonction deladudanages pri n
psychop®dagogi que, |l a prise en compte de | a qua
cadre plus g®n®r al de | daccompagnem8anad (4@)ea | 6enf :
des objectifs plus ciblés sur le «stressé des m res et |l 6esti me de soi
cependant communs et notamment! 6i mportance de valoriser |l es co
conforter |l es parents dans |l eurs attitudes et db©o

L6®tude r ®alis®e dans |PRanAutisthe (87) dbeit lds pratiquessdasr e 2 8 ¢
établissements :

e 85 % des établissements proposent un soutien psychologique aux parents ;

e 76 % des établissements proposent une guidance parentale ;
e 17 % des établissements proposent des formations.
Le volet de | 6®t ud2)deécrtjerontenu des 6chapges eatre tes parents

et les professionnels :

e 18 % soutien psychologique ;

e 45 % une guidance et des conseils ;

e 24 % des informations ou des formations sur des thémes particuliers.

Avis complémentaires des membres  des groupes de travail
Léorganisation de groupes de parents est suscept

soutien permettant de pr®venir | 6i s olLegmepet et I
recommande de faciliter adredt®at deuldueproposer différene ut i en
modal i t®s ddéappui. Ces modalit®s doivent °tre pr

en aucun cas imposees.

La collaboration parents-pr of essi onnel s doi't permettre de re
susceptibles doéoam®l| i orer | e fonctionnement quotidien
vie familiale et de réduire les répercussions de ses difficultés particulieres sur le
fonctionnement global de la famille. Dans ce cadre, une attention particuliére doit étre

donnée aux troubles du sommeil.

Lé6®valuation des ressources de | a famille (comp
| 6enf ant , souti en soci al , revenus, etc.) doi t
particuliere doit étre portée aux changements de la dynamique familiale susceptible de

modifier la disponibilité.

Les ®valwuations de | 6efficacit® des interventic
plupart une évaluation du niveau de dépression des parents et de leur degré de satisfaction
avant et apr s intervention. De pl us, l a grande m

évaluée, comportent une formation des parents décrite en détail, le nombre de réunions en
groupe ou en individuel avec le personnel intervenant (méme siles parents ndéi nt er vi enn

pas directement dans | 0intervention).

3 Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm

(! est recommand® de faciliter | 6®coute et | e
di ff® entes modal it®s dbéappui . C aentsymoads adl ldut ®s s o n
sont en aucun cas imposees. Elles doivent étre présentées comme une offre possible, parmi

lesquelles :

une information sur les TED et les interventions proposées ;
une aide a la compréhension des difficultés spécifiques de leur enfant ;
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un soutien psychologique : comme toute situation de handi c:
TED peut engendrer une souffrance psychologique dans la famille ;

des occasions d6é®changes entre parents sous di
un contact avec les associations de parents et de personnes avec TED, susceptibles

débapporter, tant aux parents qué”- l eur enfant
recul par rapport aux situations vécues et au chemin parcouru ; par exemple, les
®changes entre | 6echdsantaldad ol ss cavnetc estyndr ome
autisme de haut niveau de fonctionnement sont susceptibles de permettre a
| 6enf ant/ adol escent de d®couvrir | es perspecti
avenir, sans masquer les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne ;
une i nformation et une aide dans | dacc s ~ de
et not amment un accompagnement dans | es d®mar
| 6enf ant/ adol escent (constituti oenla MDPK padossi er
exemple).

227 Associer | es parents ©° |l a dimension coll ecti\

Dans les institutions médico-sociales, les parents sont associés au fonctionnement de
| 6®t abli ssement par | e biais du @oladeettu28e | a v
mars 2004. lls siegent en tant que représentants des personnes accueillies. Le CVS « donne
son avis et peut faire des propositions sur toute question intéressant le fonctionnement de

| 6®t abl i ssement ou du s eisatioh intérieurerela véie quoedienne, s u r | 6
|l es activit ®s, - clltdrellen et nea tsarvices thérapeutigoies, les projets de
travaux et déo®qui pement , la nature et l e prix
coll ectif s, dadgelestelogemeants prévuserscad de travaux ou de fermeture,

| 6ani mation de Il a vie institutionnelle et l es m

ces participants ainsi que les modifications substantielles touchant aux conditions de prise
en charge ».

Dans les établissements publics médico-sociaux, des représentants des usagers siégent au

consei l ddéadmi ni3ktl0a tCIAGIF ) (arCteitdalee plart i ci pati on
dans l es ®tablissements a s s o ctionades $taguts puil Bostq u 6 e | |
propres a chaque association.

Dans les établissements sanitaires, la commission de relation avec les usagers et de la

qualité de la prise en charge (CRUQ), instituée par le décret du 2 mars 2005, rend possible

la participation des parents par le biais des associations représentant des usagers : « La

CRUQ <contribue ° | 6am®l i oration de |l a qualit®
personnes mal ades et. LalCRUQ estichaigée pa veillerhae espdctadés

droits des usagers et de faciliter leurs démarches pour les litiges ne présentant pas le

caract re doun recour s »gDaascléseétablissemants jsamitairesl i ct i on
publics, deux représentants des usagers siégent au conseil de surveillance (décret du 8 avril

2010 relatif ° 1 d6application de Il a | oi HPST) .
D6bautres f or mes addhec eppus souptes peavent étre imaginées par les

équipes : réunions parents-pr of essi onnel s, questionnaires, o0rga
etc.).

L6®t ude r ®ali s®e dans |RanAutisthe (87) deeit lds aratiquessdasr e 2 8
établissements concernant la dimension collective :
e les conseils de la vie sociale (CVS) ou commission de relation avec les usagers et de la
qualité de la prise en charge (CRUQ) (65 % des structures) ;
o fétes (59 %) ;
e journées portes ouvertes (39 %) ;
e réunions thématiques (33 %) ;
e groupes de parents (30 %) ;

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm)
mars 2012
32



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

e accompagnement dans certaines sorties (13 %).

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

Au-dela de la place des familles dans le choix des interventions (obligations légales définies
par la | oi de 2002), il est n®cessaire dbassoc
établissements et services.

3 Recommandations de | a HAS et de | 6 Anesm

1 est recommand® do6 o e gatnipasor collective edes marehts lleurt ® d
per mettant, sO6ils | e souhaitent, do°tre 7 | 6init
l e fonctionnement g®n®r al de |l a structure doac
associés a la vie de celle-ci. En dehors des dispositifs réglementaires (conseil de la vie

sociale, commission de relation avec les usagers et de la qualité de la prise en charge), des

formes soupl es peuv e n:igrodpésrde pamrtssréunions thématiques, e

journées portes ouvertes, fétes, participation a des activités de loisirs, etc.

23 gtre attentif avekaladfamilleéagieet si ur s

Wintgens et Hayez (66), ~ partir de | eur exp®rience clinigqgt
attirent |l babh®e®t 0og®n @Aiets® f du r e ®Rlus técermnientr une

étude pilote, menée en France auprés de vingt adolescents, f r " res ebdemsfiamtss dou
d a@dolescents avec autismes® (agés, eux, de 5 & 18 ans) constate une hétérogénéité de la

qualité de vie percue par les fratries. L6 o b j de cetta éfude était de décrire cette population

de fr res et sTur s, en@gmesde dualité HRvie et dd @velappeament
(autonomie, socialisation et jugement moral) en
rang, du sexe, de la taille de la fratrie et du niveau socio-économique de la famille. Les
r®sultats obtenus dans | 6 ®t udauraiem uhidéyeloppementque c e S
de | 6aut cérend des adolasdelitsd de la population générale et, g u 6 jarticulier, la

taille de I a fratrie influerait. ! sembl erait
impact sur leur qualité de vie. Ces résultats sont concordants avec les données de la

littérature, mais demandent néanmoins a étre confirmés par une étude de comparaison

ultérieure envisagée par les auteurs (67).

La pr®sence doéun fr re ou doOébune siur handicap®e
Ceci corrobore les témoignages cités par Errera (68) qui mettent en avant la qualité de la
relation avec leur frereous T ur handi cap®e.

Dans dbéautres cas, | 6adaptati on est pl us ou moi
d®l ai ss ®, exp®riemn)cesPadd&aonigsoi slseess fr res et sTur
troubles pathol ogi ques (ustieeslasnguanent mesasse, magierast i me n t
pr®occcupantes dodéattirer | dattention ®8.r soi, con
La facon dont le frere ou la s 1T ur vit l e handicap d®pelad de |
composition de la fratrie, le type de handicap, le vécu parental (66). Ce dernier point est

également souligné par Errera (68) q u i pr ®ci se que c Gaasttophipguer f oi s |

des parents, qui est le plus difficile a vivre.

Ainsi, | es r®ponses ~ apporter actionddssituatians: et s u
o il peut sbagdesi gnimpl ememawu fr re ou °~ la siur
di sposition pour | dentendre ou r®pondre ~ sa ¢
e dans dbéautres <cas, il aura besoin dbéun =espac
institutions ont mis en place des groupes fratries (69) afin de permettre aux fréres et
sfurs de partager | eur v®cu.
*Par auti smes, |l es auteurs entendent | 6auti sme infantile (

F84.1 dans la CIM 10) et le syndromed 6 Asperger (cot® F84.4 selon |l a CIM 10)
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Concernant l a prise en charge de | 6enfant handi
| eurs observations. En effet, il s ont souvent u
(70), et leur position, plus distanciée que les parents, leur permet parfois de poser un regard

différent.

L Anesm (2) recommande de se montrer attentif aux interrogations de la fratrie. Celle-ci peut

avoir besoin doé°tre inform®e plus amplement, af
troubles, leurs effets sur le fonctionnement familial, ainsi que sur le comportement de la
personne. Cette information peut °tre donn®e | o0

des brochures, en réponse a leurs questions qui peuvent survenir au moment du diagnostic
ou a tout autre moment.

LAnesmr ecommande ®gal ement de |l eur faciliter I
médicale et, éventuellement,” des examens compl ®ment aires, [

(o} N e}

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

1 s Quegquestiondedsentielle, mais complexe, q u i n®cessite dobéimaginer
sociétales non stigmatisantes.

Les fr res et siurs doivent recevoir une attenti
pour eux. Des groupes de parole peuvent leur étre proposés, afinqu éi | s pui ssent ®:
avec doéautres, parler des difficult®s sp®cifique
En phase de lecture et de consultation publique, un certain nombre de participants ont
souhait® pr ®ciser gubobdi dé&reatentf aux adllicitation® de sauten | e me n't
exprimées explicitement par la fratrie, mais aussi a ses manifestations de souffrance.

3 Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm

Le handicap déun enfant/ adol escent peut davoir de
famill e, en particulier l es fr res et sTur s, ma
déinteragirtr avec I ui d a n & rédukere eteimportarte : frandsi | i a | d
parents, oncles et tantes, cousins/cousines, amis proches, etc.

Lesrecommandati ons de | Anesm portant sur | 6acc
autisme ou autres TED relatives 7 |4 féafriey maisr mat i on
aussi au souti en et ) | 6al®,compagerement déerdsel
professonnel s amen®s ~ intervenir de fa-on coordonn
que soit | eur secteur dobdactivit®.

1 est ®galement recommand® dé°tre particuli ren

souffrance et aux sollicitations de soutien exprimées par la fratrie et de proposer des

modalités de réponses variées : soutien psychologique individuel, groupes thématiques

« parents-enfants-fratrie¢ , gr oupes de parole, organisation dbé
fratrie, etc. Ces modalités ne peuvent étre imposées.

19 « Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement »,
Anesm, janvier 2010 (chapitre 1, paragraphes 1.5 et 4.2).
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3 £valuation du d®vel oppement de |

Ce chapitre a pour objectif de répondre a la question suivante :

e Quels sont |l es domaines du fonctionnement de
participation dans lesquels une évaluation réguliere de son développement est
nécessaire pour appréhender au mieux ses besoins et ses ressources ?

Les sous-questions proposées dans la note de cadrage sont les suivantes :
0 Quels sont les domaines dans lesquels une évaluation réguliére est nécessaire pour
tout enfant ou adolescent avec TED ?

0 Comment et sur quels critéres effectuer cette évaluation par domaine ?

0 Des examens systématiques sont-ils nécessaires : quand et quels sont-ils ?

0 Des spécificités sont-e |l | es ~ envisager selon |1 60©ge de
dobexercice ou |l a situation dans | aquelle exe

0 Faut-il demander un autre avis, a qui et dans quels contextes ?

0 Quand faut-il envisager de renouveler cette évaluation ?

Ce chapitre a été rédigé a partir des dix-sept recommandations de bonne pratique identifiées
(annexe 10, tableau 10-1). Parmi elles, treize formulent des recommandations relatives a
| 6®valuation de | a situati q%31,48¢60,1188.nf ant/ adol esc

Deux recommandations évoquent les aspects spécifiques a certains troubles somatiques :
scoliose dans le syndrome de Rett (77) et troubles gastro-intestinaux communs (79).

Les autres recommandations sont p | oues (@b&nc®r i ques
de groupe pluridisciplinaire, de prise en compte des préférences des usagers et de revue
systématique de la littérature) (71,73). Parmi les autres, toutes ont été élaborées par un

groupe pluriprofessionnel ; plusieurs ne précisent pas si la recherche documentaire a été
systématique (2,48,73,74,80), bien que | 6une dbdédentre elles d®c
de preuve des études analysées (80).

Les recommandations de | 6Anesm traitent de | O ¢
di stinguer | 6®valuation initiale du d®vel oppemen
diagnostique et les évaluations ultérieures perme t t an't de suivre I(2.®vol ut
Les autres traitent | a guestion de | 6®val uat.
exclusivement dans |l e cadre de | 6®vatltomoattu on i ni
cours du sui vi de | 6enfant . Bien que ce travail
points qui ont semblé pouvoir étre généralisés a la période de suivi ont été décrits ci-
dessous. Les grades néont ®t ® pr Bt ess @ablie qu e I o
sp®ci fiquement dans | e cadr eilstaisons pas mécisésiglal 6 enf a
recommandati on concerne | 6®valuation initiale.

31 D®f i nition et objectifs de | 06®valuati ol
| 6enf ant / aadkeoTE®Bs cent

3 Analyse de la littérature

1 existe une tr s grande h®t ®r og®n®i t® de fonct
- un autre. Lé6®valuati on du fonctionnement , d
| 6enf ant/ adol escent f ait p aondernanttodtenfdnttadotks®enar c he d
pour lequel le diagnostic de TED est évoqué (1,2,31,60).

Aud el ~ d e oh Béeessaite @ datconfirmation du diagnostic, examiner les différents

domaines de d®vel oppement de | 6enfant/ adol escen
ses capacit®s en m°me temps que ses do®ficits et
a la vie quotidienne (31). Lo®val uati onntdudd oln&cdn foamamte/medol esce
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support a partir duquel le choix des interventions répondant aux besoins de la personne est

déterminé (2,31).

L 6 ®v o |tauttaw long de la vie des personnes avec TED, requiert une évaluation réguliere

de leur fonctionnement individuel, de leurs compétences et difficultés. Cette évaluation

r ®p ®t ®e per met d 6 ®I abor erprojet ppersosnalisé el 6 if mi € e v eBGnvtoil o

(modalit ®s de soi ns, déo®ducation et ddbaccomp
personnalisé de compensation et |, chez | 6 etn flua prdjet pedsonhadise ae n
scolarisation (1,2).

Si | 6Anesm recommande que | 6®val uati on porte
fonctionnement, de facon a rendre compte des compétences acquises et émergentes et a
prendre en consid®ration | es obstacl pesonreencontr
ainsi que les facilitateurs disponibles ou a créer (2), |l es modal it ®s pr ®ci ses

de cette évaluation et les domaines dans lesquels cette évaluation est requise nécessitent
doéo°trisés.pr ®c

3 Avis complémentaires des groupes de travail
Avant de répondre aux questions posées, le groupe de pilotage rappelle les points suivants.

Lé6®valuation du d®vel oppement de | 6enfant/ adol e
dans le cadre de son suivi nécessite de rappeler les recommandations formulées dans le
cadre de | d6®valuation fonctionnelle ini3l)j ale mi
not amment l es notions de d®l ais de mise en Tuvr
articulation avec | 6organi sati on doesentiensaer vent i
famill e ° I 6i s s udesdanmentires r@&usach phase deolectsire insistent

sur la nécessité que le diagnostic soit posé de maniére précoce et selon la classification de

référence (CIM-10) (1).

Au-d el ~ de | Gnitialea héoeashirie canla confirmation du diagnostic de TED,

| 6®valuation r®alis®e dans | e cadre du suivi de
son fonctionnement, notamment son état de santé et son développement dans différents

domaines.

Lé6®valuation du d®vel oppement de elsardénmeauret / ad ol e

| 6i mpact du fonctionnement de | a personne avec

entourage.

L6®val,danhs ohe cadre du suivi dendéenfpas/ adobbpe

soi. Elle a pour finalité de :

e répondre a une question définie (diagnostic, évolution, troubles du comportement,
besoins dbéaccessi bil ¢td)®n tertant comptecdesnppositéssdalai o n,

personne (si el l e est en mesure de |l es expri
communication adaptés), de sa famille et des intervenants habituels ;

e d®terminer | es traitements m®dicaux et |l e choi
tenant compte du profil individuel, en particulier des priorités de la personne (si elle est
en mesure de les exprimer, S i besoin © | 6aide de moyens de
de sa famille et des intervenants habituels ;

e participer 7 proetpdr@hnalisé (prdjebde sooh,(projet éducatif) ; dans la
mesure ou elle sert le projet de vie de la personne, elle doit donc étre régulierement
actuali s®e dans ses questions, son contenu en

e donner aux parents des outils: compétences adaptatives, besoins et cibles
déintervention.

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm)
mars 2012
36



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

Examiner régulierement les différents domaines de fonctionneme nt de | é6enf ant/ ado

leur interrelation permet :

e de suivre | 6®volution du d®vel oppement de | 6e
®valuation ant ®rieur e ou per mettant de pr G
| 6enf ant/ adol escent agechropaogiqué;i vement ~ son

e de rep®rer | es pat hol ogi es somatiques ou psy
di agnostic en fonction de | 0®vol ut:iemkamendes coO
génétique) ;

e doéidenti fier |l es capacit ®gslignane sed fbiate fodsndt / adol e
déidentifier ses motivations singuli res

e doéidentifier | a situation de handicap de | 6enf
sur |l a vie quotidienne de ses d®ficits et de |

3 Recommandatons de | a HAS et de | 6 Anesm

Finalit® et principes de | 6®valuation dans |l e cadre d

Les ®valuations du d®veloppement de | 6enfant/ ad

finalité de définir et ajuster les interventions qui lui sont proposéesdansle cadr e ddéun pr

personnalis® dbéinterventions et de sbassurer d

| 6actualisation du diagnostic ou des connai ssanc

Ces ®valuations ne se r®duisent pas ° l a d®terr

| 6enfolnegs/caednt ou ~ <cell e doun score mais vVvisent

potentialités et ses capacités adaptatives et a déterminer ses besoins.

1 est recommand® que toute ®valwuation soit cen
compte soncaract re unique ainsi gue cel ui de sa f ai
étroite collaboration avec eux. Toute information doit leur étre communiquée de maniére

orale et écrite dans un langage clair, compréhensible et respectueux. Les objectifs et les

tests utilisés leur sont systématiquement expliqués.

Lors de tout processus dé®valuati on, il west reco
de |l a mise " disposition des moyens de communi
avec TED ;
de la prise e n compte de | 6©ge <chronol ogi que et de
| 6enf ant/;adol escent
de | a prise en compt e, dans | 6interpr®tation
| 6enf ant/ adol escent avec | e cont exte dans | e

| aBaptation éventuelle des modalités de passation et de la spécificité ou non du test
pour les personnes avec TED.

Avant de débuter cette démarche, il est recommandé :
ddborgani ser un temps dbé®change avec | denfant/
communi cation, ainsi gubdavec ses parent s, p C
satisfaction au regard du projet pr®c®demment
de s 0 as s uvalaation fpitiake a Bt® r@alisée conformément aux recommandations
en vigueur, et | e cas ®ch®ant de mettre en Tu
réalisés (31) ;
de solliciter, apreés accord de la famille et dans le respect des regles déontologiques, la
transmission des examens réalisés antérieurement dans les mémes domaines par une
autre équipe ou un autre professionnel.

Rappels relatifs ° | 6®valuation initiale r®alis®e en
L a d®mar che di agnostique associ e | 6®t abl i sseme
r®al i sati on ddationeelle®easardubles etides napacités (31), personnalisée, a

partir de laquelle un premier pr oglabaré ayee lasonnal

famille (cf. 8 3).
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Cette ®valuation initiale du fonctionnement de |
de diagnostic médical de TED, doitét r e r ®al i s ®e, avec | dbaccord des
les plus brefs, au plus tard dans les 3 mois aprés la premiére consultation ayant évoqué un

trouble du d®vel oppement de | 6enfant/ adol escent

Ces d®l ais n®cessitent qu Oisciplieaires par tpriitaire desante,s ®q u i
selon les besoins de la population, disposent et développent les moyens nécessairesll a la

mi s e en Tuvre de cette ®val uati on initial e, S a
ressources autisme (CRA).
La procédure diagnostique doi't tre i mm®di at ement arti

interventions et nécessite des contacts entre équipes qui effectuent le diagnostic et équipes
déinterventions.

En cas de confirmation ou suspici o°nt rded usnuiTvEDe dt &
consultation et doun compt e rendu ®crit pour
®valuations et | es propositions doéointerventions

En cas doé®valuation excluant l e diagnesutvec de T
dbune consultation et ddéun compte rendu ®crit [
évaluations et les autres orientations diagnostiques envisagées, ainsi que les actions

®ventuell es de sui vi " mettre enunrecoursauCREN cas
peut étre justifié.

L a mi s e en pl ace des interventions peut d®but
®valuations initiales soient ter mi n®e s, d s lors

3.2 Domaines de fonctionnement et de participation de
| 6enf ant/ adol escent

Quels sont les domaines dans lesquels une évaluation réguliére est nécessaire pour tout
enfant ou adolescent avec TED ?

3 Analyse de la littérature

De mani re universell e, | 6 ®t at de sant ®&edbdun en
termes de domaines de santé et de domaines connexes de santé'? (13). Cette description

tient compt e, ddune par tau dbs fonttions physiogiques rMesn t au
systémes organiques, y compris les fonctions psychologiques, et des activités et
participation de | a personne, et dfactawnst r e p a

environnementaux et facteurs personnels) (13).

Les domaines de la santé dans lesquels le fonctionnement et les activités et participation

doun enfant ou adol escent avec autisme pr ®sente
d®vel oppement déun enfanf: ordinaire sont nombreu
domaine sensoriel (vision, audition, toucher, goQt et odorat) ;

domaine moteur ;

domaine de la communication (attention conjointe, imitation, langage) ;

domaine des interactions sociales ou socialisation (relation avec autrui, sociabilité) ;

domaine émotionnel (émotion, angoisse, comportement) ;

™ Cette démarche nécessite une équipe pluridisciplinaire 1) disposant de professionnels formés, compétents et
suffisamment entrainés pour examiner le développement (cognitions, communication, sensorimotricité) et les
aspects psychopathologiques ; 2) ayant une bonne connaissance de ce qui peut étre proposé aux parents en

ter mes de soins, dé®ducation, de p ®d a g o g iasiculée tavecdlésa c c o mp a g
professionnels suscept itohseénétigubsaes seurologigues! Rosr plusade détailst sa

reporterauxr e commandati ons pour | a pratique prrERP-HASI0BNNnel |l e du d
12Parmilesdomainesdesanté,0n peut citer l a vision, |l a marche, | 6appr en
|l es domaines connexes de | a sant ®, on trouve |l a mobilit®, |
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e domaine cognitf ( m®moi re, fonctions ex®cutives, capaci
théori e de | 6besprit, fai bl esse de coh®rence cen:
e domaine corporel ou somatique (autres maladies associées, comportement-probléme
avec automutilation).

Les domaines cités ci-dessus sont tous mentionnés dans les recommandations de bonne
pratique identifiées (cf. analyse de la littérature détaillée par domaine dans les sections ci-
dessous). Par ailleurs, deux autres domaines sont cités dans les recommandations
identifiées :

e domaine nutritionnel (76) ;

e domaine du comportement (72).

Parmi les domaines connexes de la santé, définis par la CIF comme les domaines ou

certaines composantes du bien-étre reléevent de la santé (13), déautres domai n
également été identifiés par le groupe de pilotage™ :

e domaine des apprentissages, en particulier scolaires ou préprofessionnels ;

e domaine des activités quotidiennes (entretien personnel et activités domestiques).

Parmi les facteurs contextuels, les domaines suivants ont été identifiés par le groupe de

pilotage :

e domainede | denvi r on (dspomhlite, sifuationifilanciare) ;

e domaine des articulations avec les autres services (articulations intra et extra-
institutionnelles) ;

e domaine de | denvironnement mat ®r i el

Lébensemble de ces domaiemds fri ®sonampeldadénémiededa d 6 u
littérature, antérieure aux recommandations décrites ci-dessous, relative aux instruments
do®valuation du d®vel opp e(@ip;des instrienentsesant peésentés a v e ¢
selon les domaines suivants: symptdme de la triade autistique (troubles de la
communication, des interactions sociales et du comportement), intelligence, langage,
comportement adaptatif, fonctions neuropsychologiques (dont attention, fonctions
exécutives), compétences scolaires, pathologies psychiatrigues associées et facteurs
environnementaux (qualité de vie des parents, fonctionnement familial) (81).

3 Avis complémentaires des groupes de travalil

Les membres des groupes de pilotage et de cotation confirment la pertinence des domaines
identifiés dans la littérature, ainsi que plus de 90 % des membres du groupe de lecture. Les

commentaires re-us en phase de | ecture rappelle
du fonctionnement et de | a participation de I
fragmentées par domaine (cf. document annexe). Certains professionnels auraient souhaité

que | e terme psychoaffectif soit introduit, alor
3 Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm

LOh®t ®r og®n®i t® des profils cliniques et de | 0
n®cessite qubune ®valwuation r®gquli re, r®al i s®e
déinterventions, explore | 6ensemble des domai ne:
synth se dans wune vision globale du d®vel oppemen
Les évaluations décrites ci-dessous comprennent | 6®val uati o
d®vel oppement de | 6enfant/ adol escent par domai n
Sui vi de | 6efficacit® des interventions pour cet
“pDomaines identifi®s dans |e ¢ a tques prafessionnellpsrcoojdenné pdrda®v al uat i

Fédération francaise de psychiatrie, réalisé en région Bretagne (données non publiées).
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Tableau 3. Domaines dans lesquels une évaluation réguliére est nécessaire.
CIF* Domaines
Fonctionnement Communication et langage

Interactions sociales ou socialisation
Cognitif
Sensoriel et moteur

Emotions et comportement

Somatique
Activités et Autonomie dans les activités quotidiennes
participation Apprentissages, en particulier scolaires et préprofessionnels
Facteurs Environnement familial
environnementaux Environnement matériel

* CIF : Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé.

3.2.1 Domaines et examens identifiés au sein des recommandations de bonne
pratique

Quels sont les domaines dans lesquels une évaluation réguliére est nécessaire pour tout
enfant ou adolescent avec TED ?
Des examens systématiques sont-ils nécessaires : quand et quels sont-ils ?

3 Domaine du fonctionnement
Domaine de la communication et du langage

Analyse de la littérature

Par définition, tout enfant ou adolescent avec TED présente des altérations qualitatives des

modalités de communication (12). Ces troubles sont fréquemment associés a des troubles
dulangage (1), al l ant des troubles s®v res de |l a compr
parlée a de subtiles difficultés fonctionnelles ou pragmatiques du langage, telle que la

difficulté a comprendre le sarcasme ou utiliser des métaphores (60).

De nombreuses recommandations préconisent une évaluation des compétences dans le

domaine de la communication et du langage pour tout enfant avec TED (31,48,60,72,74-76),

afin doébadapter@®0d.es interventions

Les professionnels doivent noter qudil peut e Xi

que ne le laisse supposer le niveau de développement en expression (accord professionnel)
(60).

L6®val uation initiale de | a communication verbal
interventions, e t of fre une r ®f ®rence ° partir de | aquel
(72).

Cette évaluation concerne les versants expressif, réceptif et pragmatique du langa g e , qguobi l

sbagi sse de I a l angue parl ®e, ®cr (3)e Peuxvoir e

recommandations précisent les points qui devraient étre systématiquement

explorés (72,74) :

e examen de (I2GHuditi on

e étendue et niveaux des capacités de communication (74) ;

e fr®quence dobéinitiat{@49n de | a communication

e capacité a utiliser les stratégies de communication non verbale (ex. : pointer vers un
objet) (72) ;
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utilisation de stratégies de repérage temporospatial (74) ;

utilisation des signaux socio-affectifs (regard dirigé, expression faciale) (74) ;

utilisation fonctionnelle de la langue parlée (72) ;

capacités de langage, réceptif et expressif (syntaxe, sémantique, morphologie et
pragmatique) (74) ;

articulation parlée et praxies bucco-faciale, dont prise alimentaire (74) ;

gualité de la voix (74) ;

prosodie (74) ;

comportement de communication non verbal atypique ou retardé (ex. : regard atypique
ou gestes atypiques) (72) ;

retard de développement ou absence de langue parlée (72) ;

e utilisation atypique de la communication verbale (ex. : répétition de mots ou utilisation
de mots sans intention de communication) (72,74).

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

Le domaine de la communication et du langage est un domaine essentiel dans lequel une

®val uati on f équipeadl 6ii sn® ee r puaarimitmlindannuelle, est nécessaire tout

au long du parcours de | 6enfant/ adol escent

Pendant la période de 2 & 5 ans, un point devrait étre fait tous les 6 mois, afin de vérifier

| 6exi stence de gains ou de rpesintenerstionsdnfoncioodegani ser
ces constats.

Cette ®valuation doi't °tre d®but ®e avantEnm® me |
effet, certains éléments de la communication non verbale (attention conjointe, imitation, tour

de parole) sont nécessare s au d®vel oppement dbébune | angue, gu
ou visuo-gestuelle (langue des signes).

Le domaine de la communication et du langage est isolé de maniére pragmatique en un

paragraphe spécifique, mais fait plus largement partie du domaine cognitif.

Léexamen de | 6audition fait partie des examens
initiale, et est rappelé dans le domaine somatique.

Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm
Le domaine de la communication et du langage est un domaine essentiel dans lequel une
®valuation par | 6®qui pe dobéinterventions &est rec

TED, tout au long de son parcours.
Cette évaluation fonctionnelle comprend, au minimum, le suivi du développement :

de la communication non verbale (att ent i on conj oi nt e, i mitation,
la communication, respect du tour de parole, utilisation de support visuel dont les
pictogrammes, etc.), m°me avant tout d®veloppe

du langage dans ses versants réceptif et expressif et dans ses différentes dimensions :
phonologique, lexicale, sémantique, syntaxique et pragmatique.

Le suivi du développement du langage est réalisé en langue orale (langue parlée ou le cas

échéant langue des signes) et, a partir de 6 ans, en langue orale et en langue écrite, méme
silalangueor al e est peu d®vel opp®e. 1 pr ®ci se si I
augmentatif pour communiquer.
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Domaine des interactions sociales ou socialisation

Analyse de la littérature

Par définition, tout enfant/adolescent avec TED présente des altérations qualitatives des

interactions sociales réciproques (12).

L6®val uati on des habil et ®s ou interactions soc
réalisées chez tous les enfants et adolescents avec TED, par observation directe et

informelle (72,76).

Les interactions parents-enfants sont également observées (72).

Cette évaluation comprend systématiquement (72) :

initiation de la relation (ex. : montrer ou donner un objet) ;

imitation sociale (ex.:i mi t er | 6agction dbéautrui)
interactions att e:nodrdeparoloautourddje}©ge (e Xx.
attachement en pr®sence dbébune personne connue
isolement ou recherche de solitude ;

utilisation dbéautrui pouprebtdeai t acemagoned6ddon
atteindre un jouet) ;

e relations sociales avec des personnes familieres ou non.

La classification internationale du fonctionnement détaille dans son chapitre 7 les activités

relatives aux « relations et interactions avec autrui permettant une vie de relation avec
débautres personnes (®tranger s, a mises Situgiomg et nt s, f
dans le respect des convenances », t el quodinitier, maintenir et
manifester et réagir aux marques de chaleur, respect, gratitude, tolérance, critique, contact

physique (13).

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

Le domaine des interactions sociales, également appelé par les professionnels « domaine
de socialisation », est un domaine essentiel dans lequel une évaluation formalisée par
| 6 ®qdid ipret e r auenimimumoannsielle est nécessaire.

Par ailleurs, pendant la période de 2 a 5 ans, un point devrait étre fait tous les 6 mois, afin de

veri fier | 6exi stence de gains ou de pertes et r
fonction de ces constats.

Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm
Le domaine des interactions sociales est un domaine essentiel dans lequel une évaluation
par | 60®qui pe doéinterventions est recommand®e, po

long de son parcours.

Cette évaluation fonctionnelle comprend au minimum le suivi du développement :
des habiletés au jeu (ex. : imitation, tour de jeu, initier, maintenir, mettre fin a la relation
de jeu) ;
des habiletés ou interactions sociales dans différentes situations (créer et entretenir des
relations familiales, avec ses pairs, avec des professionnels, des personnes étrangéeres
et ultérieurement des relations intimes) ;
des habiletés ou interactions sociales dans différents lieux (initier, maintenir et mettre fin
aux ®changes ° |l a maison, " la c¢cr che, Tl 6®c
médico-sociaux, cabinets libéraux, etc.).
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Domaine cognitif

Analyse de la littérature

Selon |l es recommandations, | 6 e indigpensablep(31ly74) buo | o gi q U
fortement envisagé pour déterminer le profil intellectuel, cognitif et socio-adaptatif de tout
enfant ou adolescent avec TED (31,48,72,74,76).

Bien que | 6®valuation du fonctionnement cognit
diagnostic de TED, une évaluation globale du développementde| 6 enf ant /dedait! es cen
étre réalisée pendant ou aprés la démarche diagnostique afin de déterminer la présence

éventuelle de déficiences intellectuelles et de documenter ses forces et faiblesses. Ceci est
particuli rement wutile pour | asmgueelentiyper € odd e
et son succes peut dépendre de la présence et de la sévérité du retard mental (74).

Les recommandations ne détaillent pas les domaines spécifiques (ex. : mémoire, fonctions
exécutives, etc.) qui devraient étre évalués, en dehors du langage, qui est systématiquement
identifié en un paragraphe spécifique des recommandations.

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

Le domaine cognitif est un domaine dans lequel une évaluation spécifique est utile pour

permettre de préciser| 6 ©ge d®vel oppement al comdparativetnennafsannt / ad ol
age chronologique et mettre en évidence ses modalités particulieres de fonctionnement

(forces et faiblesses) sur lesquelles le projet personnalisépour ra sbéappuyer.

Les bilans utilisés doivent étre adaptés au développement du langagede|l 6 enf ant / adol es
(cf. §3.3.4).

Les personnes avec TED auditionn®es par l e grou
derniers sur | e risque de r®duir e liniedeotdehdut / ad ol e
fait de la « magie des chiffres » dans notre société. Les membres du groupe de pilotage sont
conscients de cet ®cueil qudil convient ° tout p
des évaluations neuropsychologiques est de mettre en évidence les processus cognitifs
sous-jacents, af in de mettre en |l umi re | es processus
pouvoir sb6bappuyer pour progresser. Le score fin
suivre objectivement le développement cognitif de | éenfant au cour
remarque des personnes auditionnées, les membres du groupe de pilotage maintiennent

l 6int ®r °t de,nads ®@wasliwateinansur | e fait que | 6ob
estdemettreen T uvre des interventions adapt ®es, sbap

enfants observées au cours de ces tests.

Par ailleurs, les membres du panel élargi consultés par le groupe de pilotage constatent que
certaines équipes do6i nt er v(exn:t Btroaluses médico-sociales non dédiées

sp®ci fiqguement ~ | dautisme) peuventl dneen speansb | aev odier
évaluations neuropsychologiques. lls constatent également que certaines équipes en
charges du diagnostic ou des interventions (CAMSP, ser vi ces de | 6i nt €

pédopsychiatriques, etc.) acceptent que ces tests soient faits, mais ne souhaitent pas les
réaliser eux-mémes, faute parfois de formation ou de moyens, ce qui retardent les délais de
réalisation de ces tests. Les membres du groupe de pilotage constatent que les recherches
en « neuropsychologie » et « psychologie cognitive » ont profondément modifié les

conceptions classiques de | 6auti smeeneQll, dnes TED.
France la formation la plus adaptée pour assurer le bilan de développement psychologique

(bilan cognitif inclus) de | 6enfant avec TED, [
mati r e déintervention c o néducative e)met met saivi ede ded i t e p
développement en liaison avec 16 i nt er vent i on, sont |l es psychol oc¢

3ans de psychologie plus deux ans doéun master [
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neuropsychol ogi e. En France, cet enseignement de
dans ceux des masters professionnels de psychologie qui assurent un enseignement de
neuropsychologie ou/et de sciences cognitives ou/et de neurosciences cognitives ; on peut

ajouter a cette liste de master, certains masters de psychologie du développement de

| 6enf ant stcedée . | dadcelsd possible que ddédautres n
proche ou non, une formation adéquate (ex. : les masters de psychopathologie).

Suite & ces remarques, le groupe de pilotage confirme que toute équipe comprenant des
psychologues (CAMSP, ®qui pes dbéintersecteurs psychiatri que
déoenfants/ adol escents avec auti s metétre@umesuyee s de
de réaliser ces tests, éventuellement en organisant dans un premier temps une formation

des professionnels si ceux-ci ne sont pas formés. En effet, les centres de ressources
autisme nodont pas pour mission de weRaduitsugr | es
les enfants avec TED, mais uniquement pour les cas complexes (17).

Cependant, le colt élevé de certains des tests, la faible disponibilité de psychologues formés

a la passation des tests standardisés dans certaines ® qui pes d dg, airsiequevie nt i on
colt élevé pour les familles lié au non-remboursement en 2011, en France, des actes

réalisés en libéral par des psychologues rendent le groupe de pilotage prudent quant a la

fréguence de réalisation de cette évaluation.

Aussi, le groupe suggere de réaliser cette évaluation tous les 2 ans, entre 2 et 6 ans, puis

aux ages ou situations de transition.

Recommandations delaHASetde | 6 Anesm

Le domaine cognitif est un domaine dans | equel
est recommandée pour tout enfant/adolescent avec TED, tout au long de son parcours, ainsi

gubdune ®valuation neuropsychol ogi gluéeai d e mpd GRomuetni

standardi s®s, adapt®s ~ | 6©ge et aux capacit®s d
Cette évaluation fonctionnelle comprend :
l e suivi du d®vel oppement de | dattenti on, de
temps et | 6 e dcpateret planificaionldésactiang, du processus de pensée

et du langage ;
la recherche des modalités particulieres de fonctionnement (forces, émergences et
faiblesses) de | 6enfant/ adolescent sur | esquel

Outre | 6 ®val uati on annuel |l e r®al i s®e par | 6®qui
complémentaire est réalisée au minimum tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis aux ages ou
situations de transition. Elle a pour obdeecti f

| 6enfant/ adol escent comparativement ~ son ©ge ch

Domaines sensoriel et moteur

Analyse de la littérature

Les déficiences visuelles ou auditives sont plus fréquentes chez les enfants et adolescents
avec TED quden po3@d.ati on g®n®r al e

Lorsquecedomaine est ®voqu® dans | es recomnmd@lvag#)t i ons,
et de | ®@B60,d2,74,7580) sont systématiques au momentde | 6 ®v al uati on da
cadr e du di agnostic, sauf dans une recommandat
réservée aux enfants de moins de si x ans, s6ils pr®sentent des
du langage (76).

Dans | e cadre de recommandat i onemomnsde &dns, asts - | a
recommand® doéori enter |l es enfants vers un m®decin a
infantil e en Vue de | a r®al i sati on doéun bil an
signalent un doute (82).

Déautres examens peuvent s e r evel| er n®cessair

sensorielles inhabituelles (76).
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Dans | e cadre de | 6®valuati on risniqtuibaelneZdimnde vred rheen t

| 6®val uation de |l a coordination ou de | a
difficultés repérées (76), le développement psychomoteur ou sensori-moteur est
recommand® dans podradcuslesrefants (maticisé fine et globale, praxies et
intégration sensorielle) (31,72).

Avis complémentaires des membres des groupes de travail
Le domaine sensoriel et moteur est un domaine dans lequel une évaluation spécifique, au

pl ani f

minimum annuelle, e s t n®cessaire, tout au |l ong du parcour

Dans le domaine sensoriel, des consultations médicales spécialisées peuvent étre
nécessaires pour le repérage des troubles (oto-rhino-laryngologie [ORL], ophtalmologie).

Sur le plan sensoriel, des tests spécifiques sont a la disposition des professionnels pour
identifier les réponses inhabituelles a certaines expériences sensorielles, comparativement
aux enfants ayant un développement typique (cf. § 3.3.4).

Sur le plan moteur, des tests sont a la disposition des professionnels pour évaluer
objectivement le développement de la motricité fine et globale, le schéma corporel et la
connaissance du corps (cf. § 3.3.4).

En cas de particularité du développement moteur (ex.: marche sur la pointe des pieds,
troubles orthopédiques, etc.), un avis diagnostic complémentaire peut étre justifié, car
| 6origineleds pesuttreulr déordre somatique.

La phase de cotation puis de lecture ont apporté des précisions sur les éléments a
rechercher au cours de cette évaluation.

Recommandati ons de | a HAS et de | 6Anesm
Le domaine sensoriel et moteur est un domaine dans lequel une ®val uati o par
déinterventions est recommand®e pour tout enfant
parcours.
Cette évaluation fonctionnelle comprend :

un repérage des troubles sensoriels comme pour tout enfant et une orientation le cas

échéant vers des consultations médicales spécialisées (ORL, ophtalmologie) ;

un repérage des modalités sensorielles préférentielles ;

un repérage des réponses inhabituelles & certaines expériences sensorielles tactiles,

proprioceptives, auditives, visuelles, gustatives ou olfactives ;

un suivi du développement :

0 des acquisitions motrices globales (coordinations dynamiques générales, équilibre,

posture),

0 de la motricité fine et des coordinations visuo-manuelles, dont le graphisme,

0 de la régulation tonique,

0 du schéma corporel (connaissance du corps, latéralité et capacités imitatives),

0de | 6or ganitampdrallegn spati o

0 des praxies et gnosies.
En cas de particularité du développement moteur (ex. marche sur la pointe des pieds,
troubles orthopédiques, etc.), unavi s di agnostique sui vi I cas
adapt® peut °tre sollicit® aupr s dbébun m®decin

réadaptation, chirurgien orthopédiste pédiatrique).
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Domaine des émotions et du comportement

Analyse de la littérature

Le comportementavecr ®pert oire doéint®r°ts et dbéacesi vit ®s
un des éléments de la triade clinique qui définit les TED (12).

Les troubles psychiatriques (anxiété, dépression, déficit de I'attention i hyperactivité)
associés aux TED sont fréquents (1,31,60,74,76).

Les difficultés de fonctionnement des personnes avec autisme se traduisent notamment par
les comportements-problémes qui touchent plusieurs domaines : automutilation, destruction,
st ®r ®ot ypi es, comportement antisocial, dyr essi vi

Le domaine du comportement est spécifiquement identifié dans une recommandation (72).
Lé6®valuation contient des items qddastomangs dams ¢
(moteur, cognitif, émotionnel). Cette évaluation comprend systématiquement (72) :

e type de comportements-problemes ;

e réponses inhabituelles a certaines expériences sensorielles ;

e habiletés motrices ;

e habiletés au jeu ;

e comportements adaptatifs ;

e comportements dobéentraide.

Selon | es recommandati ons, motoetadésbasbinsemsanttu d o mai

mentale est ou non systématique :

e il est recommandé que les évaluations rassemblent des informations détaillées des
difficultés relatives au comportement (48,72,76), aux émotions (72,76) et a la santé
mentale (76), et ce avant mises dM);Tuvre des traitem

e | dopportunit® douaoinsenantementale doit étre disigée poardout
enfant/adolescent avec TED (60) ;

e | O6®valuation psychiatrique nbéest pas syst®mat.
lors de comportements agressifs ou déautomutil a
| 6humeur , de troubles de | 6attention ou hyper

compulsifs (74).

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

Le domaine des émotions et du comportement est un domaine essentiel dans lequel une
®val uation f ®gmabpkes@e i auamnimund annuelle, mst nécessaire, tout

au |l ong du parcours de | 6enfant/ adol escent

Cette évaluation comprend :

e une éval uati on psychol ogi que ayant pour object
psychoaffectif de | 6enfant/ adolescent et | es r

e la recherche des troubles psychiatriques fréquemment associés aux TED : troubles
anxieux, dépressifs et défic i t d e ihyperdctiviggnt i on

e | didentification des i nt ®r °ts sp®ci fiques, c
| 6enf ant/ adol escent de d®vel opper; ses capacit @
e | 6identification d mablemes o (st¢rémtypiee m enmahissantes,

automutilation, agressivité) et leurs conditions de survenue (situations ou événements
déclencheurs, fonctions remplies par ces comportements) ;

e un t emps dé®change avec | 6enf ant/ adol escent
communicati o n , et un temps dbé®change avec sa famil
au regard du projet mis en Tuvre ou envisaga®.
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En cas de changement b r ut al ou inexpliqgqu®, un avis m®di ca
somatique est fortement recommandé, ce changemen t pouvant °tre |l e signe
sous-jacente. Un traitement médicamenteux ou une intervention visant a réduire les troubles

du comportement peuvent étre débutés parallélement aux investigations médicales, mais ne

doi vent pas s &pomainelsanatiquew)er (cf

La phase de lecture signale que les changements brutaux peuvent étre également liés a des

causes psychiques et non seul ement somatiques.
néanmoins, les experts réunis en réunion pléniere confirmentqué i | e x i s-diagnostim s ou s
des troubles somatiques ~ | d6origine @tgsece hangem
point nécessite une vigilance particuliere des professionnels.

Recommandati ons de | a HAS et de | 6Anesm
Le domaine des émotions et du comportement est un domaine essentiel dans lequel une
®valuation par | 6®qui pe doéinterventions est rec
TED, tout au |l ong de son parcours, ainsi quodune
Lé6®valuation par | 6 ®mendppuetouddnfanVadeasoerd aveciTBn:s ¢ om
un sui vi du d®vel oppement psychoaffectif de
psychologique ;
une ®valuation de | a reconnai ss@ance et de | 6ex
|l 6identification des | idrn®rahttd asdp®Peisftciequues ces
un moyen pour | ui de d®vel opper ses capacit ®s
|l 6i denti fication des comportements alimentair
survenue (restriction de la ration et de la diversité de leur alimentation selon le go(t,
| 6odeur , |l a texture ou | a couleur des ali ments
|l 6i denti fication des comportements probl mes
(st ®r ®ot ypi es envahi ssantes, automutilati on,
comestibles, etc.) ;
|l 6i denti fication de nouveaux signes, pouvant

traitements médicamenteux ;
la prise en compte du retentissement de la puberté sur le comportement dans ses
dimensions affectives et sexuelles.

En cas de changement de comportement, brutal ou inexpliqué, un avis médical a la
recherche déune cause somatiqgue est fortement r
l e signe doumnaenoul eur sous

En cas de comportements problémes, les transmissions écrites des observations faites en
séances sont réalisées de maniére rapprochée (une ou plusieurs fois par semaine) afin
déajuster |l es objectifs fonctionnels vVvis®s.

Une évaluation complémentaire est réalisée au minimum tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis
aux ages ou situations de transition (cf. § 2.3). Elle comprend la recherche systématique des
symptdmes ou pathologies psychiatriques fréquemment associés aux TED (troubles
anxieux, d®pression-hypdractite)f i cit de | dattention

Domaine somatique

Analyse de la littérature

Comme tout enfant ou adolescent, les enfants et adolescents avec TED peuvent
expérimenter un large spectre de pathologies : troubles du développement, maladies
somatiques ou psychiatriques (60,72,79). La surveillance médicale des enfants/adolescents
avec TED doit étre similaire a celle recommandée pour tout enfant (développement, état de
santé général) (72,79) et comprendre des aspects spécifiques.
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Prévention et promotion de la santé

Les campagnes visant ~ | a promotion sahmesdver sant ®
TED seront prises en compte (76).

Un dépistage ciblé du risque carieux est préconisé pour les enfants et adolescents

handicapés accueillis en structure spécialisée; saf r ®qguence nbdes@3).pnas pr ®c
évaluation des besoins dentaires devrait étre réalisée (76) : le risque de caries est plus élevé

dans cette popul ati on guden pop=)3alCise M5i1gEHsn @), eh e ( OR
particulier avant 7 ans (85) et les besoins de soins importants pour les enfants et
adolescents accueillis en structures francaises pour enfants et adolescents en situation de

handicap (86). Des réseaux spécialisés en France commencent a se développer dans

plusieurs régions (20).

Tous les enfants avec TED devraient étre vaccinés selon le calendrier vaccinal fixé pour tous

les enfants, incluant le vaccin Rougeole-Oreillons-Rubéole (ROR) (76,80) : i | néy a pas
preuve scientifique de | 6i mplicat(@oeBl)de ce vacci
En France, la « politique de vaccination est élaborée par le ministre chargé de la santé qui

fixe |l es conditions doéi mmunisation, ®nonce | es

le calendrier des vaccinations aprés avis du HCSP »™. Le calendrier des vaccinations et
recommandations vaccinales 2010™ comprend des recommandations spécifiques pour les
enfants et adolescents exposés a un risque particulier, en particulier ceux hébergés en

services et institutions pour | 6enf ance et | a
institutions psychiatriques. Cette population est considérée exposée a un risque particulier
concernant | 6h®patite A, | O6@P®Ppatite B et |l a grip

Suivi médical non spécifique

Le suivi médical hors pathologie spécifique est décrit dans des travaux antérieurs de la

Haute Autorité de Santé, pour des enfants de moins de 6 ans (88) et les enfants/adolescents

de 7 & 18 ans (89).

Dans le cadre du suivi médical individuel régulier des enfants entre 28 jours et 6 ans, la HAS

a proposé que les consultations effectuées par un pédiatre ou médecin généraliste (dont

médecin de PMI) ou un médecin scolaire (dans la sixieme année) comprennent (88) :

e une surveillance de la croissance : poids, taille, (a 4, 9, 24 mois et 3, 4, 6 ans),
corpulence (indice de masse corporelle (IMC) e t recherche du rebond
partir de 2 ans ;

e une surveillance du développement : périmetre cranien, développement psychomoteur
(2 4,9, 24 mois et 3, 4, 6 ans), autisme ;

e repérage des troubles sensoriels : audition (a 4, 9, 24 mois et 3, 4, 6 ans), vision (a 4, 9,
24 mois et 3, 4, 6 ans) ;

e  repérage du saturnisme a 12 et 24 mois ;

e repérage des troubles du langage : langage oral a partir de 3 ans ; langage écrit a partir

de 6 ans.
Une consultation spécifique devrait étre organisée a 6 ans si la visite obligatoire réalisée en
m®deci ne scol aire, conf or m®ment au Code de | a sa

Dans le cadre du suivi médical individuel régulier des enfants entre 7 et 18 ans, la HAS a
proposé que les consultations effectuées par un pédiatre, médecin généraliste ou médecin
scolaire comprennent un repérage des troubles des apprentissages,t r oubl es dobéhyper a

avec do®ficit de | 0 at dévelopderent, pubdrtaie, da la scoliaske,ide s d u
l'obésité, de l'asthme et la rhino-conjonctivite allergique, des troubles de la vision et de
| 6audi tion, des risques |i®s ° la sexualit®, d

troubles des conduites, troubles oppositionnels, des conduites suicidaires, des

“Article L. 3111-1 du Code de la santé publique.
5 Consultable sur : http://www.sante-sports.gouv.fr/calendrier-vaccinal-detaille-2010
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consommations de produits, des troubles du comportement alimentaire et de la dépression.
Aucune p®riodicit® nbdest pBRYpos®e pour ce sui vi

Suivi médical spécifique

Par ailleurs, certaines pathologies ou symptdomes sont plus fréquents chez les personnes
avec TED : troubles du sommeil (1,31,60,90), épilepsie (1,31,60), troubles gastro-intestinaux
(79), scoliose chez les jeunes filles avec syndrome de Rett (77).

Léexamen <cliniqgque &est syst ®mati quement ene c o mmarr
particulier avant mise en Tuvre des traitements
associées (31,72,74-76). Dans le cadre du diagnostic, la consultation neurologique est (31)

ou non (74) systématique.

Par ailleurs, il est crucial, pour leur développement, comme pour tout autre enfant, que

toutes les autres pathologies soient correctement évaluées et traitées. Les professionnels ne

doivent pas considérer que ces problémes sont des aspects inévitables inhérents aux TED,

dans |l a mesure 0% |l a plupart de ces comorbidit@G
traitement adéquats (60).

Les professionnels de santé doivent reconnaitre que les enfants et adolescents avec TED

peuvent également présenter des problemes médicaux ou difficultés/troubles émotionnels et
doivent avoir acc s ~ | densemble des interventi
(60).

Les professionnels de santé doivent étre conscients de la nécessité de vérifier régulierement

la présence éventuelle de comorbidités. Si nécessaire, des investigations complémentaires

doivent étre menées pour identifier clairement et traiter ces pathologies associées (60).

Dans le cadre du suivi, une évaluation médicale réguliere devrait étre proposée a toute
personne avec TED (72,76), en particulier si elle présente un retard mental associé ou des
difficultés a évoquer des problémes de santé potentiels (76). Cette évaluation médicale
devrait inclure :

e lerepérage de troubles psychiatriques ;

e |l a surveillance attent;ive de survenue do®pil ep

e | e d®pi stage sel on | 6 ©ge d e VVisuetley Iglhueosne, audi t i
hypertension et syndromes métaboliques ;

e | 6observance des conseils doéohygi ne de vie (c

troubles de santé secondaires, particulierement pour les personnes sous médication ;
e le repérage de troubles moteurs, sensitifs ou sensoriels ;
e le repérage des troubles du sommeil.

Dans | e cadr e du sui vi, | 6examen neurop®di atr
recommandé de maniére réguliere pour tout enfant ou adolescent avec TED dans une des
recommandations (31).

Certains enfants avec TED restreignent la ration et la diversité de leur alimentation selon le

go¥%t, |1 d6odeur, |l a textyme ou | a coul eur des alin
Léo®valuation en soins primaires deetadoleseents compo
avec TED un sui vi du poids par rapport ° |l a tail

poids et de la taille par 4ge et tout changement de croissance (percentiles au cours du
temps) (79). Une évaluation par un nutritionniste est recommandée si les parents sont
inquiet s concernant | 6al i ment at-cigéduit dueséldctmnne see nf ant
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apports (79). Deux autres recommandations pr ®ci sent qu
étre nécessaire (74,76), en particulier lors de comportements alimentaires particuliers (76).

Les recommandations relatives 7 | 6®val uati on, a

gastro-intestinaux préconisent les points suivants (79) :

e |l orsqubune personne avec TED se Eemets éent e po
professionnel doi t consi d®r er | aintesginals eni bi | i t G
particulier la doul eur , soit un facteur qui e
troubles sérieux du comportement. Un changement de comportement brutal ou
inexpligqu® peut °tre | ejaceniteg undraitdntent nompodemeantake ur s o u
peut °tre d®but® parall | ement aux i nvestiga
substituer ;

e af i n déidentifier dé®ventuell es comor bidit®s

(antécédents personnels et familiaux, régime alimentaire) et un examen médical
physique sont nécessaires (79).

Les recommandations, relatives au suivi et traitement de la scoliose dans le cadre du

syndrome de Rett, préconisent un examen clinique du rachis dés le diagnostic puis au moins

tous les 6 mois (accord professionnel) (77). Cet examen clinique comprend : la mesure de la
taille,dupoi ds, de I 6®quilibre et de |l a sym®trie de |
vitesse de marche. Léexamen radi ol odjindicatensest r ®
dans le texte original) (accord professionnel) (77).

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

Le domaine somatique est un domaine dans lequel une évaluation médicale réguliére de
| 6®t at de sant® g®n®r al d e toud aurlohgpde soh pactauisets c e nt ¢
chaque fois qubéune pathologie intercurrente est

Par ailleurs, chaque professionnel doit étre attentif aux manifestations parfois atypiques de

| 6 e x prde & douleun

Toute pathologie intercurrente nécessite d6 °t r e di agnosti qu®e et trait
indications que celles retenues pour tout enfant/adolescent. Les conditions de mise en

Tuvr e des examens diagnostiques et traitements
d®crites dans | e riagpupeorrte |daéta wdei t7i olnbé apcucbls aux s
situation de handicap (4).

Les membres du groupe confirment les recommandations identifiées dans la littérature.

La fréquence du suivi médical est adaptée a chaque situation, et comprend :

e un suivi clinique et biologique mensuel des prescriptions médicamenteuses éventuelles
(cf. 8 Médicaments) ;

e un suivi orthopédique du rachis, tous les 6 mois dans le cadre du syndrome de Rett ;

e un examen médical au minimum annuel par un médecin généraliste, pédiatre ou
m®decin scolaire et par un dentiste afin de me
de promotion de la santé recommandées pour tout enfant/adolescent, que celui-ci soit
ou non scolarisé ; en effet, certaines actions de prévention, telles que la prévention des
caries sont mi ses en fTuvre pour l es enfants
I 6 £ d u mationaley mais les enfants scolarisés en établissements spécialisés ou non
scol ari s®s ndéden b®n®f i ci ent pas

e un examen médical spécialisé, réalisé par une équipe de niveau 2 afin de mettre en
fuvre un sui vi nexd ED; aulminimyni®tceus |€si2 @ns entre 2 et 6 ans
puis aux ages ou situations de transition pour rechercher et traiter le cas échéant toute
pathologie ou symptdome fréquemment associé aux TED, et débenvisager av
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parents | 6opportunit® doébune nouvelle consultat
mesure de préciser le diagnostic initialement poseé.

Des recommandations spécifiques par pathologie ou par catégories spécifiques de TED ne
sont pas envisageables dans le cadre de ce travail.

Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm
Le domaine somatigue est un domaine dans lequel une évaluation réguliere de | 6 ®t a't de
sant® g®n®r al de | denfant/ adol escent est recomr

TED, tout au long de son parcours.

Cette évaluation somatique comprend des examens médicaux réalisés :
chaque fois qubéune pastuspedéegi e i ntercurrente es
au minimum une fois par an, par un médecin généraliste, un pédiatre ou un médecin
scolaire et par un dentiste, et plus fréquemment en cas de prescription
médicamenteuse ;
au minimum tous les 6 mois, en cas de syndrome de Rett ;
au minimum tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis aux ages ou situations de transition par
des médecins spécialistes.

Un examen m®di c al est recommand® chaque fois
suspectée, les professionnels devant étre attentifs aux manifestations parfois atypiques de

| 6expression Tohaetlkapdohlbéogi e intercurrente n®ce
traitée selon les mémes indications que celles retenues pour tout enfant/adolescent. Les
conditions de mise en 1T uvr e tratementsepauaemedrassiteli agn o s |
des adaptations qubil est n®cessaire dbédanticipe
familial.

Il est recommandé un suivi somatigue au minimum annuel, réalisé par un médecin

généraliste, un pédiatre ou un médecin scolaire et par un dentiste ; ce suivi a pour objectif de

mettre en Tuvre | es actions de pr®vention et de
recommandés pour tout enfant/adolescent ou ceux recommandés spécifiquement pour les
enfants/adolescents en situation de handicap.

Les actions de prévention et de promotion de la santé recommandées sont :
les vaccinations y compris saisonniéres préconisées par le calendrier vaccinal publié par
le ministére de la Santé ;
| 6observance des cons efétiqe etdedencice ipoumpeévenireles vi e ( d
troubles de santé secondaires, particuliérement pour les enfants/adolescents sous
médication ;
le dépistage ciblé du risque carieux pour tous les enfants avec TED, notamment lorsque
leur situation ne leur permet pas de bénéficier des programmes menés au sein des
écoles.

Le suivi médical recommandé pour tout enfant/adolescent comprend en particulier :
avant 6 ans : surveillance de la croissance, poids, taille, indice de masse corporelle et
périmeétre cranien ;
entre 7 et 18 ans : repérage des anomalies du développement pubertaire, de la scoliose,
de l'obésité, de I'asthme, des risques liés a la sexualité ;
entre 7 et 18 ans: repérage des conduites a risque, troubles des conduites, troubles
oppositionnels, conduites suicidaires, consommations de produits.

I est recommandé que les professionnels qui réalisent le suivi médical des

enf ants/ adol escent s avec TED sbassurent gue I
déinterventions permettent dte, rdefp®vreenrt,u eelts ttrraoiuth
ou vi suel s, du sommei | , de | 6al i ment ati on et
domaines).
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En cas de prescriptions médicamenteuses, c e s Ui Vi annuel n®cessite d
une surveillance médicale comprenant le cas échéant les examens nécessaires a la
surveillance de la tolérance, recommandés en fonction de la molécule prescrite (cf. § 4.4).

En cas de syndrome de Rett, il est complété par une surveillance orthopédique du rachis,
tous les 6 mois.

Un examen médical spécialisé complémentaire est recommandé, au minimum tous les 2 ans

entre 2 et 6 ans puis aux ages ou situations de transition (cf. § 2.3),afinde s b6assur er de
coh®rence du ©projet déinterventions au regard
connaissances.

Léopportunit® ddédune consultation g®n®tique est
tests sont en mesure de préciser le diagnostic initialement posé et que leurs résultats soient
susceptibles dbéentra” ner edse dndoiunvteelrlveesn tri®pnosn.s es e

Par ailleurs, bien que le repérage des symptdmes et pathologies suivants reléve du suivi

effectu® par | es ®qui pes déi nterventions et d
constatent que certains de ces troubles sont sous-diagnostiquésen 201 1. Cbest pour
examen m®di cal sp®ciali s® a ®gal ement pour obje

cas échéant les pathologies le plus fréquemment associées aux TED ou symptdmes
suivants, en particulier :

épilepsie ;

troubles du sommeil ;

anxiété, dépression et déficit de l'attention-hyperactivité ;

troubles nutritionnels ;

scoliose en cas de syndrome de Rett.

3 Domaine de participation

Domaine de | 6autonomie dans | es activit®s quotidienne
domestiques)

Analyse de la littérature

Ce domaine nobest Cit® que dahé®waleuaddsonr edceosmmes
fonctionnelles | i ®es I entretien personnel (t
cas de difficultés repérées (76).

Certaines des activités identifiées dans la classification internationale du fonctionnement (13)
sont des activités essentielles dans lesquelles il est nécessaire de connaitre les besoins de
| 6enf ant/:adol escent

- «| 6entretien personnel ( s e dé som earps, alprraexn dr e s
toilettes, soOohabiller, manger, Dboire; prendre

- la vie domestique (acqu®rir ; réaliser lep tachdsui t s d
ménageres : préparer un repas, faire le ménage) ;

- la vie communautaire, sociale et civique (participer a des activités de loisirs, a la vie
sociale, politiqgue ou citoyenne, jouir de ses droits humains) ».

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

Le domaine de | 6autonomie dadomaind @dansveguel umpu ot i di ¢
®val uation f ®gmabpkes@e i, aamnimundannuelle, est nécessaire, tout
au long du parcours de | 6enfant/ adol escent

Cette évaluation est indispensable méme pour les enfants/adolescent ayant un bon niveau
de développement intellectuel, car les difficultés dans ce domaine sont parfois oubliées de
| 6®val uation syst®matique, alors qubelles sont f
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Concernant | dautonomie relative au repas,
partagerunrepas,” manger proprement, sans signe

Cette évaluation formalisée est complétée par des temps fréquents plus informels
do®changes avecr dm®rfearmilld s diofufri cul t ®s quotidier

face.

Recommandations delaHASetde | 6 Anesm

Le domaine de | dautonomie dans |l a vie quotidienn
®valuation par | 6®qui pe dbdédinterventions est n®ce
tout au long de son parcour s ,niveaf daaévdloppersegtu 6 i | p
intellectuel.

Cette évaluation fonctionnelle comprend le suivi du développement des capacités
fonctionnelles de | 6enf ant / andarlicelier eecagacités fiéesf onct i o
a:

| 6entreti en :pse flagen mprerede soin ed& son corps, aller aux toilettes,
so6habill er, manger, boire, pren )e soin de sa
la vie domestique (ex.: réaliser des taches telles que faire des courses, préparer un

repas, faire le ménage) ;

la vie communautaire, sociale et civique (ex. : participer a des activités de loisirs, a la vie

sociale, politiqgue ou citoyenne, jouir de ses droits humains).

Cette ®valuation est compl ®t ®e pa
famille pourrep ®r er | es difficult®s quot.i

N

r des temps fr
diennes et | es

Domaine des apprentissages, en particulier ~ scolaires et préprofessionnels

Analyse de la littérature

Trois recommandations évoquent les apprentissages scolaires. Toutes trois recommandent
une évaluation systématique pour tous les enfants /adolescents dans ce domaine :

e | 6®valuation du cursus scolaire doit48%tre r ®al
o 6®valuation du d®vel oppement des enf ants et
nclure | 6observation de | eur fonctionnement

I
i
gudau cour s detation(mMy.s de r ®c

La classification internationale du fonctionnement identifie dans les « grands domaines de la

vie»: | e domai ne de | 6®ducati on pr®scol aire, S C
professionnell e, dans | esquel s adcédder, ses mainteng,c her c h(
progresser et achever le programmeé envi sag®, puis | e domaine du

(suivre un apprentissage, obtenir, garder et quitter un emploi) (13).

Avis complémentaires des membres des groupes de travail
Le domaine des apprentissages scolaires, et des apprentissages préprofessionnels a

| 6adol escence, est un domai nlesenbeignants ¢t onateuts, une ®v
en col | abor®gtuii pre a4, st leddnvmanmdéeipountout enfant/adolescent

avec TED en ©ge do6°tre scolaris®, tout au |l ong d
Si |l e jeune est scol ari s®, i | régukete a pr@osede sea i r e qu
acquis scolaires et sociaux.

60®val uation sb6appuiera sur des crit res d® " e

pas leurrer la famille et le jeune. Elle sera aussi adaptée en fonction des capacités de
chaque éléve déja existantes et a développer.

18 Ces exemples sont des items de la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé -
enfants 1 adolescents (CIF-EA).
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Cette évaluation pourrait se mettre en place a chaque trimestre.

Dans |l e cas doéoenfants ©g®s de moins de 10 ans,
gqgue, par mi |l es buts de | 6interverdtRBicon,e,s irtoge @8
et r®alis®e en ®troite collaboration avec | 6®qui
et éducatives.

(! est I mponontsapn&c i gau d usnt eg observelréywiereamens caejeunes. Un

regard extérieur (extérieur au handicap) aide a relativiser certaines attitudes, qui sont avant
tout des attitudes dbéadol escents plus que des at

Recommandati ons de | a HAS et de | 6Anesm

Le domaine des apprentissages scolaires, et des apprentissages préprofessionnels a

| 6adol escence, est un domaine dans |l equel une ®v
en coll aboration avec | 6®quipe dbéinterventions,
avec TED en ©ge dé°tre scolaris®, tout au long d
1 est recommand® que | 6®quipe dbéinterventions
description compl te du cursus scolaire et pr ®p
la scolarisation ou a la formation professionnelle, maintien et progression dans le cursus et

cursus achev®) et |l e nombre dbébheures de scol ari
do®t abl i ssement et de classe (milieu ordinaire

personnalisé de scolarisation (PPS).

Cette ®v a | wia tsur des évaldatopspdes acquis scolaires ou professionnels

effectuées par les enseignants et formateurs de formation professionnelle et discutées dans

|l e cadre des ®quipes de sui vi de | a scolarisatd.i
Les épreuves sont adaptées en fonction des capacités de chaque éleve, existantes et a

développer.

3 Facteurs environnementaux
Domanede | 6environnement familial

Analyse de la littérature

Toutes | es recommandati ons pr ®ci sent gue | 0 ¢
| 0 entlalodescent se fait en étroite collaboration avec la famille, mais peu isolent

sp®ci fiquement | e domai nd€72,d4¢/6)l 6environnement f an
Lo®val uati on des besoins et ressources de I a

systématique (72,76) ou non systématique (74).

Lorsqgue | e domaine de | 6environnement familial
pris en compte :
e lesenjeuxenvironnement aux, en particulier |l es besoinr
membres de la famille (76) ;
e | bobservation ou |l a di /f2)lussion des points suiyv
0 événements stressants, tolérance au stress et mécanisme de faire face ;
0 soutien sur lequel peut compter la famille ;
O ni veau doé®ducation des diff®rents membres de
0 composition de la famille et circonstances particuliéres ;
0 relations familiales et régles de discipline ;
0 expression des émotions au sein de la famille ;
0 compétences parentales et partage des responsabilités ;
0 connaissances sur les TED.

Avis complémentaires des membres des groupes de travail
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Le domaine des ressources familiales est un domaine dans lequel une évaluation formalisée
pa®qglud pe doi aummimumreannuélley est nécessaire, tout au long du parcours de
| 6enf ant/ adol escent

Cette évaluation, réalisée par entretien avec les familles, doit également aborder: la

compr ®hension du diagnostic et celle du d®velop
social (aides sociales et soutien informel), la disponibilité des membres de la famille, leurs

souhaits en termes de connaissances sur les TED et leur souhaitounon de soéinvestir
que « cothérapeutes », leurs ressources financiéres.

L6®valuation de |l a satisfaction de | 6enfant/ adol
Tuvre ou envisag® est essentielle.

En phase de lecture, le terme « ressources » est souvent compris dans sa seule dimension
« financiére » et non dans sa dimension globale : disponibilité, capacité a faire face, etc. Il a
donc été remplacé par « environnement familial ». Les représentants des usagers rappellent
| 6 i rance® du savoir étre des équipes, afin de ne pas paraitre intrusif.

Recommandationsde | a HAS et de | 6Anesm

Léenvironnement familial est un domaine auquel u
| 6®qui pe ddinterventions, pour tlangide soe pafcaurst / adol e
afin de veiller "’ ce gue |l 6organi sati on des
fonctionnement de la cellule familiale.

L6observation et l es entretiens avec | a famille
avec | 6endamt / pdomest ent déoappr ®hender avec eux
pour envisager et assurer |l a mise en Tuvre des i
possibles pour eux. En expliquant le sens de cette démarche aux parents et en veillant a ce

qubell e ne soit pas v®cue comme iintrusive, i e
suivants :

composition de la famille, organisation et relations intrafamiliales ;
connaissances et compétences des parents concernant les TED ;

compréhensiondudiagnost i ¢ et de | 6®volution du d®veloppe
besoins et ressources de | 6ensemble des membr ec
pr ®servation de | 6®quilibre; et de | a qualit® de
ressources des membres de la famille pour faire face au stress ; événements du contexte
familial susceptibl;es déaccro tre ce stress
soutien social (y compris familial) sur lequel peut compter la famille ;

situation financi re et d®marches sociales mi sc¢
satisfactionvis-a-vi s du pr oj et envisagé.en T uvre ou

Autres facteurs environnementaux

Analyse de la littérature
Aucune recommandation nébaborde dbéautres facteurs

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

Les facteurs mat ®ri el s mi s " dans fequsl i évolue n dan ¢
| 6enfant/ adol escent (rep res spati asont utles&@ mpor el
prendre en consid®ration dans | e cadre de | 6®val
L a phase de l ecture insiste ® g md enmeompte ds ur | O
| 6environnement sonore et l umi neux qui peut ent

particularités sensorielles.

Recommandati ons de | a HAS et de | 6Anesm
Le domaine de | denvironnement mat ®r i el past un
| 6®qui pe dointerventions est recommand®e, tout a
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Cette ®valuation per met de sbdassurer de | a dis
environnementaux (repéres spatiaux, temporels, sensoriels, outils de communication)
nécessaires a chaque enfant/adolescent avec TED, dans chacun de ses lieux de vie.

Articulations avec les autres services (articulations intra et extra -institutionnelles)

Ce domaine nobest pas a bEvaludti@n » dies recommandatoisade i t r e ¢
bonne pratique identifiées. Il sera traité principalement dans le chapitre 6 « Organisation des
interventions ®ducatives et t h®r apeutiques <coor
| 6adol»scent

Avis complémentaires des membres des groupes de travail

La phase de lecture fait remarquer que la prise en compte des différents domaines de la
classification internationale du fonctionnement est incluse dans la démarche d'évaluation
gl obale de | a MDPH. L agloldhl® padagée lles MORH®1a ke k Gude i o n
d'évaluation des besoins de compensation de la personne handicapée (GEVA) » devrait

pouvoir sbébappuyer sur | es ®val uasanitairesset neetlidoni que s
sociales, a condition que celles-ci leur transmettent avant tout des informations sur les

comp®t ences et l es | imitations de | d6enfant/ adol
apprentissages, |l es activit®s sociales etec., "

dans l e cadre de <cetteerd®mar chvd,s el ddodmjbexcrtdi f~ cq
enfants/ adol escents dbéacc®der ~° |l eurs droits et

Recommandati ons de | a HAS et de | 6Anesm

Dans les échanges entre les professionnels et la MDPH, il est recommandé de recourir aux
items de description des déficiences, des activités, de la participation et de I'environnement
de la personne avec TED, en lien avec la classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé i enfants i adolescents (CIF-EA).

322 Sp®cifici a®esadeoho®el on | 60ge

Des spécificitéssont-e | | es ° envisager %elon | 60ge de ||l 6enf |

3 Analyse de la littérature

Les recommandations identifiées ne distinguent jamais les domaines dans lesquels une
évaluation du fonctionnement de la personne est nécessaire s el on | 6©ge de | 6ent
| 6adol escent

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

Sp®ci ficit® selon | 60ge
Le groupe de pilotage rappelle que toute évaluation doit prendre en compte | 6 ©g e

chronologique et | 6©0ge thdolesk@®&tiel oppement de | 6enf
3 Recommandations de |l a HAS et de | 6Anesm

Lors de tout processus doé®valuation, i est recec
| a prise en compt e de | 6©ge chronol ogi que e
| 6enfant/ adol escent

3.3 Modalitétsde | 6 ®v al uati on

Comment et sur quels criteres effectuer cette évaluation ?

Des spécificités sont-el | es © envisager selon | e | ieu |dbexer
exerce le professionnel ?
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En dehors des modalit®s de | &@Phaselde didgnosticyles ni t i al

modal it ®s de | 6 @remenupréciséesnians|es metomimandasons identifiées.
SeulAesmhsbe situe ®gal ement en p®ri odd. Néaemomsli v i de
les éléments qui semblent également transposables en dehors de la période de diagnostic
ont ®t® identifi ®s. L e s , dansdadmesure owile repgoseqt aus la ®t ® pr

période de diagnostic, et non de suivi.

3.3.1 Une évaluation pluriprof essionnelle, en collaboration étroite avec
| 6enfant/ adol escent et sa famille

3 Analyse de la littérature

L6®valuation initiale autour (&381,6Q753a6)80)0é&liséec est |
de mani re coordonn®e par des professionnel s e:
différents domaines du développement (31,75,76). Ell e n®cessite que | 6en

prenne activement part, dans la mesure de ses capacités (2,76), et que la famille y collabore
étroitement (2,31,74,75). Le pr oc e s snudeit éeG@tréasir ladamille. Il prend en
compte le caractére unique de chaque enfant et de sa famille. Toute information doit étre
communiquée, de maniére orale et écrite, dans un langage clair, compréhensible et
respectueux (75).

Les recommandations identifiées ne distinguent jamais les domaines dans lesquels une

®valuation du fonctionnement de | a personne est
professionnels. Cependant, certaines recommandations précisent la qualité des
professionnel s r®al i sant | 6®v al ua t/adolescent,d u d ®:
essentiell ement dans | e cadre de | 6®valuation in
e une équipe de deux ou trois professionnels expérimentés dans le domaines des TED
par mi l es p®diatres, psychiatres de | 6enfant
ou scol aires, orthophonistes et ern/§)agkhs@r apeut ¢
des professionnels qui peuvent °tre impliqu®s
nettement pl us | ar ge dans: asdisiantude rservice soaalb o mman d

ditéticiens, éducateurs spécialisés, ergothérapeutes, infirmiéres, neurologues, ORL,
orthophonistes, pédiatres, psychologues, psychiatres, professionnels des équipes
doéintervent {(7ddns pr ®coces
e | a pr®sence au sein de | 6®quipe dbébun psychi at
(74,75) ; leur place respective est différente selon les recommandations :
O Il 6®val uati on pau un psychopguy esh héaessaie poor tous les
enf ant s de moins de 5 ans avec TED, pour [
psychiatriques et psychologiques, émotionnelles ou comportementales (75),

0Ol e recours au psychiatre ndest peaparticujest ®mat i
lors de comportement s agressifs ou dbéautomutilati on,
| humeur , de troubl es de | 6attenti on ou d

obsessionnels compulsifs (74) ;
e lerecours au neuropédiatre varie selon les recommandations :
0 au moment de la pose du diagnostic, le recours a une consultation de neuropédiatrie
est systématique (31,80) ou requi se uni quemen(¢/4,75uen signe
particulier en cas de signes do®fg/m) epsi e ou
0 une seule recommandation aborde la question du suivi aprés le diagnostic, et
recommande de renouveler régulierement la consultation neuropédiatrique (31).

e | e recours ° un g®n®ticien est recommand® dal
moment du diagnostic (31), mai s | e renouvell ement dfeit cett e
dans | e cadre du suivi du d®veloppement de | 6e

e | a place de | 6ergot h®rapeute varie selon | es r
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O I 6®valuati on par astn systématiqoet b ®r awweeut @ Ge®v al uer
particularités sensitives (76) ou sensitives et motrices (75) chez tous les enfants
avec TED ;
le recours a un ergothérapeute est recommandé uniquement pour certaines
indications (particularités de comportements sensoriels, déficits moteurs, nécessité
do®valuer | es a dvimoprteraenti aanss les daetivités ae da vie
qguaotidienne) (74) ;
|l a place de | 6er got h®r aprmassew-kinésithérdpeutepdsty si ot h ¢
discutée dans les recommandations élaborées en Ecosse. Celles-ci considérent que
les preuves sont insuffisantes pour proposer des recommandations relatives a
| 6®val uation par un ergoth®rapeute ou un phy
étre discutées au cas par cas (60) ;
e | 6®val uat i mutritiodnel est @oBftten €en Nouvelle-Zélande a un médecin

généraliste, un pédiatre ou a un diététicien (76).

(am)

(a=)

Les recommandati ons canadiennes r e ¢ o suipliaairal e n t ur
plut®t que multidisciplinaire, dirig®e pa+ un pr
a-dire par un médecin ou un psychologue avec doctorat, ayant une expeérience aupres
doenfant s/ adol e(85%;demédecinestp ®diT&EDr e ou psychiatre d
| 6adol @H.Cesnder ni ers centralisent et prennent con
évaluations faites par les autres professionnels (75). En France, seul un médecin est habilité

a poser un diagnostic médical.

Les recommandations néo-z ® andai ses pr®coni sent un mod | e
conjointe paprofebsivrigle (deueatpspmern sonnes) . Lorsque cel
réalisable, des évaluations séquentielles sont proposées, avec nécessité de coordination

entre | es professionnel s, en particulier so6ils
| 6enf ant /dbédeov xisrcentpasser pl ug(isgd.rs fois | es m°m

L6®qui pe doit comparer et di scuter l es r®sultat
ambiguité (75). En cas de désaccord entre les professionnels au regard du diagnostic

di ff®renti el il est att endnt endilisant BnsmodBle den i er s 0
consensus ou de résolution de probleme, avec si nécessaire un médiateur ou facilitateur

(74).

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

L a n®cessit® doéune ®valuation pluridiscipline
| 6feannt / adol escent dobéune part, et sa famille dobau
Le groupe de pilotage rappelle que toute évaluation doit étre centrées ur | 6 enf ant / adol

et sa famille et prendre en compte :
e les modalités habituelles de communication de | 6 enf ant/ adol escent (e

sbassurer que |l es tests utilis®s sont interpr/(
présente des particularités) ;

e | e degr® de familiarit® pour | 6enfant/ adol esc:¢
est menée.

1 consid re n®cessaire dbéborganiser un temps dbé
ses capacit®s de communicati on, ai nsi gudavec se
satisfaction au regard du pr ognéasagépr ®c ®de mment mi

Il considére également que tout enfant/adolescent doit avoir accés a la méme qualité
d 6 ®v a I, gual gue soit le lieu ou exercent les professionnels qui le suivent.
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Néanmoins, la composition de cette équipe pluridisciplinaire ne peut étre déterminée de
maniere rigide. Elle dépend en particulier des compétences acquises par les formations
initiales et continues, spécialisées, suivies par les différents professionnels, ainsi que du
contexte clinique individuel de | 6enfant/ adol esc

Le groupe de pilotage a initialement proposé de soumettre a la cotation les professions

devant figurer dans une équipe amenée a effectuer les évaluations dans le cadre du suivi de

| 6 enf aescent. Rudégard aux divergences observées en phase de cotation, il a proposé

en phase de lecture quela composi t i osvit définie énGe®ps de paepétences,

notamment médicales, pédiatriques, pédopsychiatriques, et de compétences en psychologie,
orthophonie, psychomotricité, et ergothérapie. Le groupe de pilotage considérait que des
compétences relatives au développement et au fonctionnement psychoaffectif et
neuropsychol ogique d eétaieht brecedsairest dua skio ldees c € ®®qui p e
pluridisciplinaire. L 6 irét td&® proposer une évaluation systématique psychoaffective et
neuropsychol ogique pour tous |l es enf ants et
doéinterventions nbdba pas fait consamsugué | d0o8s8spae
apprécier si les participants a la cotation avaient rejeté 16 a s g psgchoaffectif », le terme

| 6 a s g mearbpsychologique », le fait de le recommander pour «tous les enfants
adolescents avec TEDé ou encore |l a possibilit® pour tout
d 6 e f dr ees évaluations. Dans la version soumise a la consultation publique et a lecture,

ce paragraphe a été décliné de facon a pouvoir distinguer la source des blocages. Ces
propositions ont été pour certaines également rejetées par plus de 10 % des membres du

groupe de lecture, notamment du fait de divergences relatives au terme psychoaffectif ou a

| 6 ab sdes édrcateurs et des enseignants. Certains ont également pointé, a cette

occasion, que les propositions soumises en phase de lecture n 8 aur ai e mprendrpans d %
considération le type de dispositif (ex. : dispositif sanitaire ou médico-social) dans lequel sont

inscrites ces équipes.

De ce fait, la réunion pléniére,r ®u ni ssant groupe de pilotage et
phase de lecture, a réaffirmé le caractére pluridisciplinai r e de | 6 ®val uation du
de | 6 e n fseemttddns ld oadre de son suivi, et a distingué deux niveaux possibles

do®valuation afin de tenir compte des configur a
néanmoins de la nécessaire amélioration des pratiques :
e une évaluation, au minimum annuelle, réalisée dans chacun des domaines cités dans

|l es sections pr®c®dent es, r ®al;ices®@aniépasont | es ®q
d®f i nies comme | denselnb| @amare®s pr ometstsi enan 1 u
| 6enfant/ adol escent et de sa famille |l es inte
mani re coordonn®e. Le mode dbéexercice (lib®r
(sanitaire ou médico-social) de ces professionnels peuvent étre différents, mais ils

forment une « équipeé aut our de | 6enf ant / a.ddoolregsacne nstate to nc

ces ®quipes sbappuie sur des dprojetppersonntliséf s v ar i
doéi nt er :wéseau libévah c@ordonné, établissement ou service médico-social (dont
CAMSP et CMPP), services de psychiatrie infanto-juvénile des établissements de
santé ;

e une évaluation complémentaire, pouvant nécessiter le recours ponctuel a des
compétences extérieures.

Par ailleurs, le groupe de pilotage rappelle que :

e dans le contexte frangais, les psychologues scolaires ne font pas partie des équipes
pluridisciplinaires ay an't en charge | 6®val uati on du
enfants/adolescents avec TED ;

e Bensembl e d e sprofessionnels @@t enecharge des enfants/adolescents
avec TED peuvent bénéficier du soutien des centres de ressources autisme pour

acqu®rir | es comp®t ences n®cessaires ” | 6 ®
| 6enf ant/ adol ee cenaitre lea nessaurceb fraéfessionnelles spécialisées

di sponi bles sur |l e territoire pour compl ®t er |
l e service ou | 6®t ablissement ne disposent pas
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3 Recommandations de |l a HAS et de | 6 Anesm

Une évaluaton centr ®e sur | nfant/ adol escent

Oe
1 est recommand® que toute ®valwuation soit ce
compte son caract re wunique ainsi que cel ui de
étroite collaboration avec eux. Toute information doit leur étre communiquée de maniere
orale et écrite dans un langage clair, compréhensible et respectueux. Les objectifs et les
tests utilisés leur sont systématiquement expliqués.

Lors de tout processus d6®val odesshpopninkliessdrnesso

n

de |l a mise " disposition des moyens de communi
avec TED ;
de | a prise en compt e, dans | 6interpr®tation
| 6enf ant/ adol escent a vuelccetté évaluationn eéste menée, dd a n s | e
|l 6adaptation ®ventuelle des modalit®s de pass
pour les personnes avec TED.

Avant de d®buter cette d®mar che, i est recomma|

| 6enf antt acdadlagpd ®e n’ ses capacit®s de communicat:i
pour connaitre leurs attentes et leur satisfaction au regard du projet précédemment mis en
fuvre ou .envisag®

Une évaluation pluriprofessionnelle
Une évaluation réalisée auseindel 6 ®qui p e d Oebtnetommmandée pour mettse en

fuvre |l es interventions Qddfiniton bu actealsatientdu prde®r ape ut
personnali s® doéinterventions).

Lébactualdiusapropet personnali s® doéi nt etiguesnt i ons
coordonnées nécessite de décrire etde sui vre | 6®vol ution du profil
| 6enf ant/ adol escent dans |l es di f f ®r e rdéssousd o mai n
(cf.82. 4) . C 6 e scette gvaluatiomy esopluriprofessionnelle. 1l est i mportant q u
sbappui e pour tous | es enfants/ adolescents ave:
psychol ogi ques, param®di cales et ®ducatives act.
domaines. Au sein de cette équipe, des compétences relatives au développement et au
fonctionnement neuropsychologique de | 6enfant/ ad

3.3.2 Une évaluation réalisée dans différents lieux

3 Analyse de la littérature

Léenvironnement dans | equel ®vol ue Ihadleiébatnt a f
comportements (76).

Léobservation clinique directe en consultation
utilement complétées pour tout enfant par un recueil formel ou informel déobs
r®ali s®es dans Il es diff ®rent s |l ieux de vie de
sociales, loisirs) (2,60,74-76,80), sous r®serve de | daccord de | Oc¢€

son représentant légal (2).

Lébusage de | a vid®o est un support i nt ®r essant
les observations aux parents (2,31), ainsi que pour | 6 ®v al uati on des c hang
comportements.

3 Avis complémentaire s des groupes de travail

Le groupe de pil ot age c o obsarvations infordelles ré@liséestparde cr o
la famille et les professionnels dans les différents lieu x de Vi e ddescantbenf ant
not amment pour sbassurer de | a g®n®ralisation

objectifs des interventions proposeées.
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3 Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm

Des observations cliniques structurées annuelles sont néanmoins insuffisantes pour ajuster

les objectifs fonctionnels visés par les interventions, s ui vre | 6efficacit® de ¢
un enfant/adolescent donné et sbassurer de | a g®n®r al i sat
| 6enfant/ @desespentquoi el l es dlodolksner Vatrieor oimpf
continue du fonctionnement et de | a participati

lieux de vie et au cours des interventions proposées par les professionnels.

3.3.3 Une évaluation réguliére

| Quand faut-il envisager de renouveler cette évaluation ? |

3 Analyse de la littérature

1 sbagit -del 'd®fd nlia,p@&mui ode dobé®val uatiqeele i ni t i e
doit °tre la p®riodicit® de | 6®valuation en vue
de | 6enf anavkcalBm | escent

Les d®l ai s de mi s e en Tuvr e de | 6®val uati on

recommandati ons, et |l a p®riodicit® du((3F).Lésvi ne |

éléments recueillis dans les recommandations identifiées (annexe 10, tableau 10-1) sont les

suivants :

e lestrecommand® que | 6®val uati on i n/adbléeseehtsoitdu d®v
réalisée dans des délais les plus brefs, au plus tard dans les 6 semaines (76) ou 3 mois
(31,74) apres la premiére consultation ayant évoqué un trouble du développement de
I 6 e n;fea nedommandations frangaises précisent que dans le cadre de la procédure
diagnostique «1 e d®I ai pour la r®alisation de | 6®va
3 mois » (31) ; ceci a été traduit dans une circulaire interministérielle en 2010 par « le
délai de rendez-vous donné pour la réalisation de cette évaluation ne dépasse pas
3 mois » (17) ;

e les recommandations canadiennes recommandent un délai maximal de 1 (74) a 3 mois
(75 entr e | a premi r e consultation non sp®ci a
interdisciplinaire, puis un délai maximal de 2 mois entre le début de cette évaluation et
le rendu des résultats a la famille (75). La mise en place des interventions peut débuter

avant m°me que | 6ensemirmeé@NgdH; ®val uati ons soit
e le fonctionnement des personnes avec TED évolue au cours du temps (1) ; de ce fait, il
est recommandé de renouveler régulierement les évaluation s afin dpooettl aborer

personnalisé, puis de le faire évoluer (2) ;
e Une évaluation réguliére (généralement tous les 12 a 18 mois) doit étre envisagée pour

l es enfants jusqub” | leme rdes ®valnationsmdtérieanesn edtea. Le r
d®finir suivant | 6®vol@iXtion (accord profession
e Les interventions ®ducatives doi vent ctre s u
®val uation continue. Quand il néy a pas de g
programme ou les objectifs des interventions, ladur®e ou | 6i ntensit® de | 6

gue la réduction du ratio éléves/enseignant), le soutien au personnel doivent étre
modifiés (76).

3 Avis complémentaires des membres des grou  pes de travail

Bien que ces recommandations concernent | e suivi
de diagnostic, ces deux phases étant étroitement liées, il convient de rappeler les délais de
mi se en Tuvre de | 6®val uatdeonl dennifta natl/ea ddoul efsaremtt

de la phase de diagnostic (cf. 8 3.1).

Lbobservation au quotidien du f qlorsdes activitequie nt de s
leur sont proposées, participe a | 6®val uati on continue du d
| 6enf asténtdol €Eette ®valuation continue doit so0a
les comportements-pr ob |l mes en vVue de proposer au pl u
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comportements ou stratégies alternatives. Néanmoins, cette évaluation continue nécessite
do°tré e ®wp par des temps formels dé®valuation.

Le groupe de pilotage propose qubdbune ®valwuation

a tout enfant/adolescent entre 2 et 18 ans comprenant au minimum :

e un examen médical, réalisé par un pédiatre, médecin généraliste ou médecin scolaire,
ayant pour objectif de mettre en Tuvre |l es e
recommandés pour tout enfant/adolescent ou spécifiquement pour les
enfants/adolescents en situation de handicap ou hébergés en institution (ex. : risque
cari eux, vaccination contre | a grippe), et doé
| 6enfant /(exdeclbascsamter du sui vi orthop®di que en
orienter vers les consultations spécialisées en fonction des diagnostics associés, etc.) ;

e une évaluation pluridisciplinaire coordonnée, a laquelle participe chacun des
intervenants aupr s de | 6enf anptojetapdreohnaliséc e nt da
cette ®valuation pluridisciplinaveloppememdepr end L
| 6enf ant/ adol escent dans chaessusies phb@amd ii me sc
standardisés ;

e un entretien avec | denfant/ adol escent utilisat
en vue de | ui donner |l 6oppett WRI®VA | dé&e x prai nseart
relativement a son projet ;

e un entretien avec | es parents en vue de | eur

besoins et d 6 ®leard rassaurces (canpréhension du diagnostic et de
| 6®vol uti on du d @wufant, cspufiea nmeeaial, sitihton findnciere,
disponibilité, etc.) et leur satisfaction relativement au projet personnalisé de leur enfant ;
e un O®t at des |l ieux de | a situation sociale et
| 6enfant/ adol escent
e les points de vigilance suivants doivent étre identifiés : changement de la dynamique
familiale susceptible de modifier sa disponibilité ou ses ressources, situations dans
lesquelles apparaissent des comportements-problémes.

Le groupe de pilotage propose que cette évaluation annuelle soit complétée pour tout
enfant/adolescent par une évaluation complémentaire :

e au moment de la phase diagnostique (évaluation initiale) ;

e tousles2ansentre2et6ans;

o 7 | 6entr ®e " | 6®col e mat er ne loh dans da fbonmes d e f a\
conditions pour |l 6enf ant, sa famille, ®viter
déscolarisation précoce ;

e " | 6entr®e " | 6®cole primaire ou en cides dobéori
bilans avant ce passage des « 6 ans » permettent a la fois la réflexion autour de
| 6ori entation de | 6enfant, que ce soit en mi l

éventuel des soins entre des structures accueillant les enfants jusque 6 ans et les
structur;es dobaval

o 7 chaque passage ddune ®t ape de scol arisati
professionnelle : la réalisation des bilans pluridisciplinaires est fondamentale lors de ces
moments importants.

Cette évaluation complémentaire a pour obj ect i f dé®valuer | e d®v
| 6enf ant/ adol e,esedende asvéeas sTUEBEDR r de | a coh®rence
| 6actualisation du diagnostic ou des connai ssanc

Par ailleurs, pendant la période de 2 & 5 ans, un point devrait étre fait tous les 6 mois afin de
veri fier | dexi st enc,etrarganigeadu mésrientec lesdneerveptmns tere s
fonction de ces constats.
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Cette ®valuation compl ®mentaire comprend en plus
e un bilan psychologique standardisé permettant de recueillir une mesure précise du

fonctionnement i ntel |l eccdomparativeenent au dévgioppermentf de | ¢
déenfant s de m°® me ©ge et déo®valuer I e | anga
capacit®s perceptivets|l dechoenrnf amrt /laddionlsetsrcuenme n |
chaque situation individuelle,c ar i | est i mprobable qudun seul

a toutes les situations individuelles ;

e un ou plusieurs examens m®di caux par une ®qui
traiter le cas échéant les pathologies ou symptomes les plus fréquemment associés aux
TED (recherche syst®matique de | 06®pilepsie, (
psychiatriques fréquemment associés aux TED [troubles anxieux, dépressifs et déficit
de | 6 at t-hyperadtivité), troubles orthopédiques lors de syndrome de Rett) et de
juger de | dopmpeorcoamsul® ati on ge®®N®ti que ~ envi
nouveaux tests sont en mesure de préciser le diagnostic initialement poseé.

Les personnes avec TED et les membres du panel élargi consultés par le groupe de pilotage
souhaitent rappeler :

e que | a fr®quence dé®valuation doit,efqueasa adapt
fréquence ne doit pas étre une entrave a la bonne réalisation des interventions et de la
scolarisation:| 6 ®val uati on est au service de | a mise
et nbdébest pas; une fin en soi

e qudil convient de distinguer |l es temps formel s
| 6®vol ut il omppeumecdi®veale | 6enfant/ adol escent au ti
cours des interventions : ce suivi, effectué a partir des observations réalisées par
l 6i ntervenant habituel de | 6enfant/ adol escent
donc pas un t emps sp®ci fique déo®valuation, pris al
| 6enf ant/ adol escent pour | es interventions. (o
formes: r ®u ni ons do®qui pes hebdomadaires ou me n
collegues et avec la famille, comptes-r endus ®crits r®guliers de |8
s®ances, afin dbéajuster | es objectifs op®ratio

e quodil convient que toute ®valwuation annuell e o
permettant de faire la synthése des différents bilans réalisés et de les expliquer aux
parents et ° | 6enf ant/ adol escent. Des avis di

professionnels susceptibles de réaliser cette consultation : médecin seul ou médecin et
psychologue conjointement ;
e que la consultation permettant de faire la synthése des évaluations devrait envisager les

interventions ° mettre en Tuvre et son mode d
souhaitent que | es modes doi nrdpidementlestdonoéass ®v ol U
de la science mettant en évidence ce qui a fait preuve de son efficacité (étre ambitieux

pour | davenir), tous sont ®gal ement conscient
aux familles en pr ®coni s aroptcolux su nanadidporsblesl 61 nt er v
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3 Recommandations de |l a HAS et de | 6 Anesm

Une évaluation réguliére

Pour d®f i nir ou actualiser l e projet personnal
| 6®valuation soit r®al i s®e au nfadolesoentraveaTeED, f 0i s |

par des professionnels exp®riment ®s et for m®s
développement. Cet t e ®val uation est syst®matiquement sSui
Il est recommand® qubdbun recours ponctuel " des ¢
|l es ®valuations au mini mum annuell es effectu®e
| 6accord des parents.

Ces évaluations complémentaires ont pour objectif d e s 6 ade sawahérence du projet au

regard de | 6actualisati on du @it aghe s pir ®c iouerde
d®vel oppement al de | 6enf ant/ adol escent compar a
not amment " partir dobobservatiendsdouwt i In$ q uoebs] e c
standardi s®s | orsqudéils ne sont pas disponibles

Le rythme recommand® pour ces ®valwuations comp
évaluation tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis aux ages ou situations de transition (ex. :

passage maternelle/primaire, passage primaire/college, puberté, passage
®col e/ apprenti ssage ou Vvie professionnell e, pa:
structure). Sel on | es besoins de |-dgeavenaétre énaishgeeselsisc e nt C

fréguemment, en particulier entre 6 et 12 ans lorsque le diagnostic a été tardif.

3.3.4 Un examen physique et une évaluation clinique ~ | 6daG adbkes er vati ons
cliniques structurées et dodéobservations informelles

3 Analyse de la littérature

LO6®valnudtniiti ale comprend syst®mati quement un ex
des observations cliniques structurées et des observations informelles (31,48,72,74-76).

3 Avis complémentaires des groupes de travalil

Tout comme | 6®vafliumtde ncaunirtiiralleq e desssusdetaidés des do
(cf. § 3.2.1), les évaluations au minimum annuelles effectuées dans le cadre du suivi de

| 6enf antntadaienk systématiguement sur un examen physique/somatique, des

observations cliniques structurées et des observations informelles du fonctionnement et de la
participation de | d6enfant/ adolescent r®alis®es
professionnels, dont les enseignants, au cours des interventions proposées.

Afin de donner des repéres temporels pour ces évaluations, le groupe de pilotage a proposé
di ff®rentes options possi bl es au groupe de cot
consensus ont été proposées en phase de lecture.

3 Recommandations de | a HAS et de | 6 Anesm

Toute ®valuation ayant pour objectif de suivre |
TED sbappuie syst®mati quement sur un eigna me n p h
cliniques structurées et des observations informelles du fonctionnement et de la participation
de | 6enf ant/ adol escent r ®al i s®es de mani r e c
professionnels au cours des interventions proposées. Elle tient également compte des
évaluations réalisées dans le cadre des apprentissages scolaires par les équipes
pédagogiques et des bilans effectués lors des réunions des équipes de suivi de la

scolarisation (ESS) ani m®es par | 0enseignant r ®f
lesobservations clinigues structur ®es n®cessaire
sont des ®valwuations fonctionnelles simples de
fonctionnement de | 6enfant/ adol escentes.lead part.i

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm)
mars 2012
65



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

rythme doit étre au minimum annuel pour tout enfant/adolescent avec TED. Il peut étre plus
fréguent dans certains domaines.

Des observations cliniques structurées annuelles sont néanmoins insuffisantes pour ajuster

les objectifs fonctionnels visés par les interventions, s ui vre | 6ef ficacit® de ¢
un enfant/ adol escent donn® et sbassurer de

|l 6enfant/ @desespentquoi el l es dlodbolkaner Vatrieorc oimpf
continue du fonctionn e ment et de |l a participation de | d6enf
lieux de vie et au cours des interventions proposeées par les professionnels

1 est recommand® que cette observation infor mel
famille et, si celle-c i nNdéy est e@ratsr eo pprocf®essi onnel s. Le par
entre professionnels peut prendre différentes formes : r®uni ons doé®qui pe, ®c

ou téléphoniques, transmissions ou comptes rendus écrits de séances mis a disposition des
autres professionnels (dossier commun ou consultable dans le respect des régles
déontologiques propres a chaque profession).

Ce partage doéobservations ent auemoipsrupeffasspamasnnel s ¢
pour chaque enfant/adolescentetnéce ssi te dé°tre ani m® ou supervi ¢
expérimenté, psychiatre ou psychologue, au moins une fois par trimestre. Ces observations

sont tracées par écrit au moins une fois par trimestre (ex. dossier, comptes rendus, cahier de
transmissions, etc.). Ces rythmes peuvent étre plus fréquents dans certaines situations ou

pour certains domaines.

3.3.5 Instruments standardisés

3 Analyse de la littérature
Parmi les recommandations identifiées (annexe 10, tableau 10-1), certaines se prononcent

sur | a pertinence doéoutiliser de mani r e Ssyst®
standar di s®s et ®t al onn®s dans |l e cadre de | 6®\
Aucune ne sbest i nt ®r ess®e aux cadree dut suivi du r e c o mi

développementde | 6 e nf a nt /. hedcardcere systématique ou non de leur utilisation
dépend du domaine évalué et des pays ayant élaboré les recommandations. Sont détaillés
ci-dessous les éléments repérés dans les différentes recommandations de bonne pratique

identifi®es (uniqguement au cours de | 6®valuati
dbéaider | e gr ojugerede ld gertineinceé detcextgins de'ces outils dans le cadre
du sui vi de | 6enfant/ adolescent avec TED.

Le recours systématiqgue ou non a des instruments standardisés varie selon les
recommandations :

e | 6®valuation initiale du d®vel oppement
0 est fond®e sur | O0histoire et un ex@Mmen clini
0 doit étre réalisée avec des instruments standardisés et étalonnés (75); est
recommandée | Bul i sati on dodéau moi ns , standardiseset r u me n t

®t al onn® des observations parentales et doa
®t al onn® dbéobservati(fdn des comportements

e | O6®valuation de | a C 0 mmu n éstc Boridéeo sur dest testd u I anc
standardisés et étalonnés et des observations informelles (74) ;

e | 6®valuation des interactions sockpesartaistea de | a
| 6ai de dbébune obse(f@dation standardi s®e

e | 6®val uat i oonnerdant irftedlectuel et cognitif est ou non réalisée de
mani re syst®matique ~ | 6aide de tests standar

0 les tests doivent étre systématiquement utilisés (74) : le psychologue doit utiliser des
instruments standardisés et normalisés en vue de recueillir une mesure précise du
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fonctionnement intellectuel'’ et adaptatif'® d e | 6,eeh évaluet le langage, la
communication, le jeu et les capacités perceptives (74);1 e choi x de | 6i nsti
adapté a chaque situation individuelle, c a r il est inrequlrirstiuadnt €  q u 6 L

puisse convenir a toutes les situations individuelles (74) ;
0 les tests standardisés peuvent étre utilisés (31,48,72); différents domaines du
d®vel oppement doi vent °tre syst®mati guement
procédure ou de tests standard (31); | 6adaptati on (contexte
présentation des épreuves, interprétation des résultats) des procédures ou des tests
habituellement utilisés pour les enfants au développement typique est nécessaire en
fonction des particularités comportementales (31) ;
ils ne sont utilisés que si la situation le permet: | 6 ®v al uati on des h
intellectuelles, adaptatives et cognitives doit étre prise sérieusement en
considération, et lorsque cela est possible et approprié, elles doivent étre
formellement évaluées (76) ;
e lerecueil des observations parentales :

(am)

0 est facilit® par un gui de déentretien por
perturbations des TED. L6ADI est l e guide di
plus reconnu au plan international (31). Lébutilisation de | 6®chel
utile pour compl ® er | 6 ®v aldarestes domaineésuwela o mpor t
socialisation, de la communication, et de I'autonomie de la vie quotidienne (31) ;

0 doit comprendr e un gui de déentretien stan
principal ement de | 6enfant, gui de ayant fai

spécificité au moins modérée pour les TED (74).

(! faut noter que | es revues de |l a I|litt®rature
par mi l eurs crit res de s®l ection des ®tudes,
standardi s®s pour | e di agno s tévetoppenpenot,wu nivead @y al uat i
communication et de langage, des interactions sociales, du jeu, du fonctionnement
intellectuel et cogni tif, et du ressent.i par e
mesur ®es ne correspond p asaondlemoyeassdé mesuresobjettdsr d i s ®,
couramment utilisés par la recherche peut étre acceptée (par ex. : évaluation de changement

de comportement en mesurant la fr®quence dbocclu
situation standardisée et durant des fenétres de temps prédéfinies).

Parmi les recommandations identifiées (annexe 10, tableau 10-1), certains instruments ont

®t ® propos®s dans | e cadre de | 6®valuation plur
de diagnostic; aucuned 6entre el l es nbdéda pr®ci s® | es instrur
Sui vi du d®vel oppement de Cdpendantaunetrécenonandaiecnc ent a\
détaillelesqual it ®s doéun instrument adapt® pour ®valu
adolescent avec TED (74). Léinstrument doi't

e °tre appropri® ° | 6©6ge ment al et "; 1 60©ge chron
e fournir une échelle appropriée de scores standardisés fondés sur des normes actuelles ;

e fournir des mesures indépendantes des capacités verbales et non verbales ;

e fournir un indice global des compétences ;

e prendre en compt e |l es capacit ®s de | 6enf ant

résolution de problémes et développement de concepts ;
° mesurer les compétences motrices et oculomotrices ;
e  évaluer les compétences sociales.

" Weschler Preschool and Primary Scale of Intelligence-R (WPPSI-R), Stanford Binet Intelligence Scale 4th
Edition (SBI-4), Leiter International Performance Scale (revised norms), Bayley Scales of Infant Development,
2nd Edition, Mullen Scales of Early Learning, The Infant Psychological Development Scale.

'8 Vineland Adaptive Behavior Scales, Scales of Independent Behavior i Revised, AAMR Adaptive Behavior
Scales.
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Deux revues systématiques,r el ati ves ~ des cat®gories sp®cifioc
de mesurer | e fonctionnement dOou,nontété identifikes ou ado
(91,92), ainsiquer deux revues sOint®ressant de mani re

do®valuation du foncti onne(n&hn kta trahspospicn ersFoamaee s av e
des instruments proposés dans les revues générales anglo-saxonnes est difficile, dans la
mesure ol tous ces instruments sont en langue anglaise.

Les travaux antérieurs de la HAS (1) ont identifié en plus des outils de diagnostic :

e des instruments qui permettent de suivre | d6®v
avec TED, en particulier son profil psycho-éducatif et ses différentes modalités (PEP-3
pour enfants (93), AA-PEP pour adulte et adolescent (94) prochainement remplacé par
le Teacch Transition Assessment Profile (TTAP)™ en cours de traduction), | &REECA
(95) et ECA-N(96), version pour | es nourrissons de 6
fonctionnement d®cr i tIV-TRa(%7s la Childhaod Auttsm @RatingD S M
Scale (CARS) (98-101) ou la classification internationale du fonctionnement (CIF)

(13,102) ;

e des i nstrument s ®l abor ®s pour ®val uer | e fc
adolescents non spécifiques des personnes avec TED (Brunet-Lézine révisé (BLR)*,
batterie powrychdéxagmegrue de |iieadifioa (KABCdIE*; Kauf ma
®chelle doéintelligence de We ¢ HBhditor (WISGWY? enf an:
et ®chelle doéintelligence de Wechsi¥Feédtignour | a
(WPPSI-II)**, dont les modalités de passation des tests sont & adapter en fonction des
particularités du fonctionnement des personnes avec TED (en particulier temporalité
différente) et leur interprétation étre prudente (1) ;

e des instruments spécifiques pour évaluer le fonctionnement cognitif de personnes avec
TED: bat t er i leatiom éo@nitize et socio-émotionnelle (BECS)® (103), Aberrant
Behavior Checklist (104,105) validée auprés de population présentant un retard mental

sévere (104), tests orientés sur les cognitions sociales:t est s sur | a t h®orie
®chel | es adudismdsperttuim Queotient (106-108) ;
e des instruments sp®cifiques orient®s vers | 6®

langage ; les tests sont nombreux® ; le choix des tests dépend du profil individuel de la
personne avec autisme (age et capacités) (1) ;

e une®chell e permettant dobéappr ®c i eeréchtlle gineland mpor t e
ou VABS? (109,110) :

e un bilan sensori-moteur francgais (111).

Une revue syst®matique sobest i nt ®r ess®e sp®ci fi
comportement utilisées pour évaluer les comportements posant probléme, attribuer une
fonction a ce comportement et choisir un traitement (91). Cet t e r ev usBétgdésappui e

¥ Mesibov G, Thomas JB, Chapman SM, Schopler E. Teacch Transition Assessment Profile (TTAP), Second

Edition. Pro-Ed 2009. http://www.proedinc.com/customer/ProductView.aspx?ID=3962

% Lelord G, Barthelemy C. £chel l e do®valuation des comport ebdiiant s auti s
ECPA 2003. http://www.ecpa.fr/psychologie-clinique/test.asp?id=1498

1 Josse D, Brunet-Lézine révisé : échelle de développement psychomoteur de la premiére enfance. Edition

ECPA 2007.

22.KaufmanAS,KaufmanNL. Batterie pour | 6examen

psychd®3 ogi que de | de
% Wechsler D. £chel | e déintelligence de WECHSLER pour Ediionf ants et
ECPA 2005.
“fchelle dointell i ugla pédode préscolaeet grimdires troisipnue édition. Edition ECPA.

“Adrien JL. Manuel de |l a Batt e-érmotoneled(ER.GS.)uBition EBPACOG Ni t i ve
http://www.ecpa.fr/psychologie-clinique/test.asp?id=1386

®Se reporter au chapitre 5.3.2 de | dargumentair(d de | 6®tat
2" |nitialement publiée par Sparrow SS, Balla DA, Cicchetti DV. Vineland Adaptative Behavior Scales. Circle

Pines, Minn, American Guidance Services, 1984.
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dont 42 sont des descriptions de cas unique (autisme avec retard mental, &ge moyen

13ans) . La validit® des diff®rents instruments <c
|l es auteurs cherchent ° savoiuneii rufnl ueynpcee dsdukrv all
ou la suppression du comportement-c i bl e . Les auteurs concluent q
fonctionnelle du comportement néinfluence pas er
réduire ou supprimer un comportement-probléme , mai s que | es traitement
partir doéune ®valuation des fonctions du compor
d®fini a priori sont statistiquement plus ° m°m
probléme que les traitements mis en T uvre apr s ®valuation descr
des comportements-pr ob |l  mes. Ces r®sul tats sont conf or

littérature, dont certaines plus récentes et notamment par plusieurs études récentes
rapportées dans la partie 5.2.7 « Interventions ciblant un domaine spécifique- gestion des
comportements problemes ». Herzinger et al. précisent les limites de leur étude du fait
déinsuffisance de description des cas cliniques
de publication (91).

Une revue syst®matique sbdest centr®e sur | es mo!
| 6ali mentation des enfants pr®sent an(2).éutunt r oubl ¢
article sur | e d®vel oppement ou | 6 ®t ude des v
déo®val uation pour | 6al i mentation nbdéa ®tt®s i denti
correspondant © des | istes doesldé maherdhesrelatvean t ut i
| 6al i mentati on des enfants avec TED. Lé6®val ua
observation directe ou combiner questionnaire et observation directe. Aucun instrument ne

permet dé®valuer | 6ensembl dimedtatien des enfaats aver TEDU | i nfl
(92).

Depuis ces revues sytématiques, plusieurs études ont été publiées et fournissent les

éléments suivants :

e une confirmati on psgchokdidational@rofile revided » (PEPSR) pogr
d®f i nir des plans de ‘traitement et mesurer I
validation de cet instrument réalisée en ltalie auprés de 137 enfants de 2 ans a 14 ans,
avec autisme (n = 120) ou TED non spécifié (n =17) (112) ;

e | @&chelle des comportements répétitifs et stéréotypés » (EC2R) a été testée en France
chez 145 personnes avec TED (age : 3 a 33 ans, DQ-QI :6 a 126, CARS : 20 a 55) et
présente des qualités métrologiques satisfaisantes (113-115) ;

e une échelle de qualité de vie dite Kidscreen-52, non spécifique aux TED, a été validée
parallelement dans 13 pays européens aupres de 22 827 enfants de 8 a 18 ans (116) ;
®t al onn®e selon | 60ge, e f° leteperraes tles abmparpisonsi b | e e |
individuelles ; une version courte en 27 items dite Kidscreen-27 posséde de bonnes
gualité métrologiques, mais sa sensibilité au changemen t n®cessite do°tre

(117,118);

e une ®chell e, du retenti ssement sur |l es fr res
déune famille ddébun enfant malade a ®t ® r ®cemm
enfant ayant une maladie chronique (n = 36), un trouble du développement (n = 36) ou
un trouble envahissant du développement (n =50) (119). Cett e ®chel l e nbest

disponible en francais.

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

Les membres du groupe de pilotage ont identifié les instruments disponibles en francais®®.
Parmi les instruments cités ci-dessus et identifiés dans les travaux antérieurs de la HAS,

%8 hitp://www.kidscreen.de/cms/existinglanguageversions
29Lorsque la version fran-aise nbéa pas fait | 6obj et déune
disponible dansled omai ne public, des |iens vers |l es ®dit
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seul le Teacch Transition Assessment Profile ( TT AP) noé t pas encor e
fr

es
fran-ais. Certaines ver sions an-ailgléesavemn 6 ont f
adaptation, ni déune standardisation par. ®t al onn
Les instruments doé®valuation du fonctionnement C
(1) (cf. paragraphecirkdessus) sont jug®s wutiles au suivi du

| 6adol escent av eu insrumeritsspoue lesquela des résdrves sont émises :

| 6 ®c h e | Autsm gp&@um Quotient (107) qui est essentiellement un instrument utilisé

dans le cadre du diagnostic et le bilan sensori-moteur de Bullinger (111), c ar il ndest
standardisé. Certains tests néont pas initial ement [
| 6 e raflcdescent (KABC-II, WISC-IV, WPPSI-III).

Le groupe de pilotage rappelle que la passation des instruments standardisés en population
générale doit étre adaptée aux particularités de chaque enfant/adolescent avec TED, et leur
interprétation prudente en particulier en cas de troubles du langage.

Déautres instruments do®valuation ont ®t ® cit
potentiellement utle au s ui vi du d®vedmntppemente ddadodkaeascen:
dans des domaines spécifiques.
e Dans le domaine sensoriel et moteur
0 Les évaluations spécifiques dans ce domaine sontr ®al i s®es au moyen doi
standardi s®s et d o @lug ersvoa tnito®rse ssleinrmi quelsa mo
motricit® fine, |l e tonus, |l es postures, | es

schéma corporel, la capacité de planification, le niveau de développement global.
Les psychomotriciens se basent sur des outils construits au sein de leur profession
ou sur les instruments existants. Ces derniers ne sont pas spécifiques des enfants

avec TED. Il s proposent do®val uer l es mani f
avec TED dans leurs dimensions sensorielles, motrices mais aussi cognitives
(anticipation, programmati on et pl anificat:i

annexe 11). Ces instruments peuvent étre classés en 3 catégories selon le domaine

principal exploré :

les particularités sensorielles: | 6 ®c hel | e de geansofy i Profile,ensor i
initial ement propos®e pour toute population,
déoenfants avec T2k le dilan sensoB-maienrsde Bullinger

nébest pas standar(dl)s® selon | es ©ges

la motricité fine et globale ; de facon non exhaustive, les domaines des coordinations

dynami ques g®n®r al es, de | 6®quilibre stati
manuel | e, du graphi sme et de | 6®criture so
standardisés (évaluation normative et développementale), ils permettent de situer le

d®vel oppement mot eur de | 6enf ant/ adol escent
personnes de son age, voire de mettre en évidence des troubles moteurs associés.
Généralement élaboré pour une popul ati on g®n®r al e, | 6i nstr
passation doivent étre adaptés a chaque enfant/adolescent avec TED en fonction de

son ©Oge, de ses capacit®s dobéattention et de
Parmi eux, |l a batteriech@®vdlowddfianr adt nhodwwg
de plusieurs études de validation en population générale (122) et auprées

d 6 e n fadolescents présentant des troubles du développement (123). La M-ABC

permetd 6i denti fier et de d®crire |l es di ffic

(an)

(e}

ces versions. Les instrument sutisthdeBeah aersré sootgratuit@nem mspp ®s par
disposition des cliniciens, scientifigues et cher cheur s, dans diff®rentes | angues, S (
strictement limitée a des fins non commerciales : http://www.autismresearchcentre.com/tests/default.asp.

%0 punn, W. The Sensory Profile manual. San Antonio : The Psychological Corporation 1999.

. M-ABC Batterie dé®valuation du mouvement chez | 6enf a
http://www.ecpa.fr/psychomotricite-ergotherapie/test.asp?id=1807
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d 6 e n fadolescents entre 3 et 16 ans, en particulier le contrdle corporel, le
fonctionnement des membres, la précision spatiale, le contrble de la force et la
synchronisation des actions au travers de trois catégories de subtests : dextérité
manuelle, maitrise de balles et équilibre statique et dynamique. Une seconde
version, uniguement disponible en anglais, est en cours de validation (124) ;
0 le développement du schéma corporel et la connaissance du corps. Dans ces
instruments, | es capacit®s doéimitation gestu
e Dans le domaine des émotions et du comportement
0 La version francaise du Diagnostic Analysis of Non Verbal Accuracy 2 Adults Facial
expression and Child ou DANVA 2F Facial expression (125) permet I'utilisation d'une
forme courte du DANVA, DANVA-2-AF (24 items) et DANVA 2-CF (24 items) afin
d 6 ®t u e fagom staddardisée et validée, la perception des émotions faciales a
partir de photographies de visagdl3. ddadultes
La grille dé®valuation comporteme’heésaine pour
guestionnaire proposé aux parents et enseignants qui a pour objectif de repérer les
comportements-probléemes  (trouble des conduites, anxiété, hyperactivité,
automutilation/stéréotypie, isolement/rituel, irritabilité). Sa reproductibilité a été
évaluée auprés de 57 enfants/adolescent de 4 a 16 ans présentant un retard mental
(126).
e Dans le domaine des interactions sociales
0 Bien que | 6®chell e d' observation(13vpsaoitun| e di a
i nstrument d 6 o-dtractuné \ntertadtifoagant paumabjectif de poser un
diagnostic de TED (1), sa structure en 4 modules adaptés au niveau de langage et
de développement a été étudiée a partr do6un ®c hant 4151 on d e
enfants/adolescents de 2 a 16 ans avec ou sans TED, afin de standardiser un score
de s®v®rit® de | dauti sme et per met de compar
temps (128).
e Dans | e domaine de | 6autonomie dans |l es activi
0 Deux échelles disponibles en frangais sont largement utilisées en pédiatrie pour
®valuer | 6autonomie de | 6enfant dans | es act
b®chell e des comportements adaptatifs dite
comportement adaptatif : indépendance personnelle et responsabilité sociale dans
les domaines de l'autonomie de la vie quotidienne, mais aussi de la socialisation, de
la communication et de la motricité (109,110). I sbagit d&tructuréentr et |
avec les parents. Initialement standardisée en population générale, cette échelle
comprend des normes spécifiques pour les enfants avec autisme (129,130) ;
lamesurede | 6i nd®pendance foncti onn ehfrapcaie st un
dont l a reproductibilit® a ®t ® valid®e aupr
divers troubles neuro-développementaux (131-134); cette mesure évalue les
capacit®s de | 6enfant dans s:ilessoidsoparsonnele s de |
(toilette habillage), le contrdle sphinctérien, la mobilité, la locomotion, la
communication, les activités cognitives a visée sociale. Aucune étude menée aupres
débune population avec TED ndéa ®t® identifi ®e

(a=)

(a=)

(a=)

De fa-on g®n®r al e, | Butilisation de quessitls tr s
pays ou ils ont été standardisés pour la premiére fois) est souhaitable pour mettre en
communaun ni veau international |l es donn®es dobéinter
sur des facteurs spécifiques, etc.

Le groupe de pilotage constate | e peu doé®tudes
reproductibilité des outils proposés pour évalu e r l e fonctionnement de |
% Tassé M, Girouard N, Morin | . Grille doé®valuation compamaneement al e

de Il'utilisateur. Département de psychologie, Université du Québec a Montréal 1999.
http://www.labadapt.org/navigation/gecen.php
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avec TED. Bien que de nombreux outils aient été traduits en francais, il constate la rareté
des ®chelles sp®cifiques aux TED, vali d®es en p
publication scientifique (ECA-R* (95) et ECA-N (96)).

Legroupe constate ®gal ement gue certains de <ces
facile (gratuit® ou faible co%t) et doéutilisatic
(ex. : CARS, CIM-10, Vineland VABS, ECA-R, échelle de communication sociale précoce

(ECSP) (135), échelle de profil sensoriel Sensory Profile. En revanche, le colt élevé de

certains tests (Brunet-Lézine révisé, KABC-Il, Bullinger, WISC-IV, WPPSI-IIl, BECS) et le
non-remboursement des actes réalisés en libéral par les psychologues, doivent étre pris en

considération par les prescripteurs.

Le groupe de pilotage souligne la difficulté a séparer les outils permettant de suivre dans le
temps | e d®vel oppement de | denfant/ adol escent C
ddébune ntiont er ve

Le groupe de pilotage souhaite que |l es recomman
plus grand nombre de professionnels de quelques outils spécifiques, plutét que de proposer

une liste exhaustive de bilans, spécifigues ou non, pas forcément accessibles. Les outils

proposés doivent étre compréhensibles par les familles et conformes aux normes
international es. L a r ®f | eex sup tes dibnnéesgréecentep ele s 6 e s t
pratiques : si les outils psychométriques non spécifigues mais standardisés en population

générale sont utilisés par 39 % des établissements sanitaires et 56 % des établissements

médico-s oci aux | or s d eprdebpersonnalsd (WEKGEG, tKiABQ) Bruhet-Lézine,

etc.), les outils spécifiques aux personnes avec TED sont utilisés pour cette actualisation par

moins doébun quart b spectiveiners, dns less seatears médico-social et

sanitaire : PEP 24 % et 22 %, Vineland 18 % et 17 %, | 6 AA Bt %l 14 CARS13 %

et 11 % ; les autres outils (ECA-N/ECA-R, BECS, ADOS, etc.) sont utilisés par moins de

10 % des établissements) (27).

Ainsi, le groupe propose de distingueret de f avori:ser | 6utilisation
e des outils qui donnent un profil de | 6eenfant/
permettent a toute équipe doOi nt er v e nduiir® nes dévdloppement de
| 6 e Mafladescent et de définir ses besoins pour orienter la construction du projet
personnalisé :
0 laCARS (de 2 ans ° | 6©ge adulte), tout s®t ant
troubl es per met de passer en revue et dodex
correspondent aux troubles du spectre autistique. Dans une équipe, elle permet de

verifier | 6®volution (am®Il i or a/adolescentdaig abi | it
les dif f ®r ent s domai nes. Céestdonn béaaphpr acprnipdte
®qui pes est ais®e et courante parce qubell e

et des confrontations de points de vue au se
la Vineland ou VABS (de 0 a 18 ans) explore les domaines de la motricité,
communicati on, autonomi e, socialisation. Cbo
utilis® pert Ipd@puiparticuli rement dans | 0@
notamment en ce qui concerne la vie quotidienne. Il permet dd®val uer

| 6 e Maflcdescentet de mesurer tout au |l ong de |l a pr
les différents domaines. Si cet outil donne des scores souvent bas qui parfois ne
correspondent pas aux ressentis des familles, il permet aux professionnels de mieux

identifier les acquis par domaine ainsi que le décalage entre eux ;

| 6ELA et -R @i @#plore spécifiguement | 6 ensembl e des compol
autistiques.

(e}

(a=)

®G. Lelord C. Barthelem. £Echel |l e do6®valuation des comportemeHBditiom autisti
ECPA 2003.
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e |l es outils sp®cifiques dbébun domaine particulie
0 domaine des interactions sociales précoces : échelle de communication sociale
pr®coce, facilement misé&iean eirwwernd ipanrs une ®q
0 domaine du comportement: analyse fonctionnelle du comportement, utile aux
équipesddi nt er pontri amal yser | a fonctionua;6un con
0 domaine du langage et de la communication: | es outil s utilis®s au

orthophonique doivent étre adaptés au niveau de développement de

| 6 e Maflcdescent concernant la communication non verbale, la compréhension

(élément principal)etlb e x pr essi on verbales et | es ;aspect
0 domaine sensori-moteur : les outils utilisés doivent étre adaptés au niveau de

d®v el oppe me n fadoleéseentlcaneeméntla motricité globale, la motricité

fine, le tonus, les postures,les coor dinati ons, | 6appr ®hensi or

corporel, la capacité de planification et le niveau de développement global. Les

psychomotriciens se basent sur des outils construits au sein de leur profession ou

sur les instruments existants ;

e lesoutil s sp®ci fiques des enfants/ adol escent s
permettent de faire appara’ tre | es capacit®s (
projet ®ducatdifntpearr vlid RERI8ontEmmcifique aux enfants avec
TED de 6 mois “12 ans) et | 6AAPEP (outil sp®c
TED) ;

e les outils utilisés par les psychologues qui donnent un niveau de développement de
|l 6enf ant/ adol escent dans diff®rents dardnai nes
d 6 e n fadoledcents ayant un développement typique ; ces outils sont utilisés par un

psychol ogue, l e plus souvent au sein ddune ®qgu
0 la BECS (outil spécifique aux TED, 4 mois i 10 ans, adapté pour tout enfant avec
TED),
0 le Brunet-Lézine (outil non spécifique, enfant de moins de 3 ans),
o |l es 3 outils suivant s, non sp®cifiques et

développé de langage verbal : le KABC-IlI (enfant de 3 a 13 ans), le WPPSI-III
(enfant de 0-6 ans) et le WISC-IV (enfant/adolescent de 6 a 16 ans).

Enfin, l e groupe de pilotage rappelle que | es o
déun enfant/ adol escent sont susceptibles doé®vol
scientifiques et pourront étre remplacés ultérieurement par des outils plus performants ayant

un objectif identique. L e c h, otellectudlle et lewr patsatibnrs d 6 ®v a
doivent °tre particuli rement adapt ®s, afin doi
est ou non associé au TED, en particulier en cas de troubles du langage.

Le groupe de lecture et la consultation publique ontpr opos® dbautres:ld est s,
NEP-PSY, le Functional emotional assessment scale (FEAS) utilisé dans les interventions de

type Floortime, Adse&®sement of basic Language and learning skills (ABLLS), le Verbal

Behavior Milestone and placement program (VB MAPP), le Wechsler Non Verbal (WNV).

Suite a ces propositions, les membres du groupe de pilotage et de cotation maintiennent la

liste des principaux outils standardisés proposés en phase de lecture, rappelant que la liste

des outils propost®svenodemsati spasubeXheaeu repr ®sent e c
étre au minimum en mesure de maitriser.

3 RecommandationsdelaHASet de | 6 Anesm

Les tableaux 4 et 5 précisent les outils recommandés pour structurer les observations
cliniques. Cette liste est indicative et non exhaustive ; elle pourra évoluer en fonction des

®tudes de validation doéoutils futurs.
Il est recommandé que tout e ®qui pe, déinterventions ou de d
mesur e doutiliser en routi ne au mi ni mum | es O
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tableau4 per mett ant de d®crire |l e profil de | denf e
capacités émergentes.

Tableau 4. Outils recommandés pour structurer les observations réalisées par toute
équipe suivant des enfants/adolescents avec TED (liste non exhaustive et évolutive).

Objectif Domaines évalués Outils
Décrire le profil de Plusieurs domaines. Echelle do®valuation de |
l 6enfant/ adol | 6©ge @hidhood aetism rating scale (CARS).

Echelle de comportements adaptatifs de Vineland (de 0
a 18 ans) Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS).

Echelle des comportements autistigues (de 3 a
30 mois : ECA-N et de 3 a 12 ans : ECA-R).

Interactions sociales Echelle de communication sociale précoce (ECSP) (de
précoces. 3 a 30 mois).
Comportement. Evaluation fonctionnelle du comportement en cas de

comportement probleme.

Langage et Ouitils standardisés non spécifiques aux TED.

communication.

Sensori-moteur. Ouitils standardisés non spécifiques aux TED.
Identifier les capacités Plusieurs domaines. PEP-3 (de 6 mois & 12 ans).

Emergentes. AAT PEP (adolescents et adultes).

1 est recommand® que toute ®quipe de diagnost.
minimum les outils recommandés du tableau 4 et ceux mentionnés dans le tableau 5, qui
permettent de déterminer les niveaux de d ®v el oppement de | 6enfant/

di ff® rents domaines comparativement ~ son ©ge c|
sont ®galement en mesure doébutiliser Il es outils
comprennent un psychologue formé.

1 est recommand® que | es professionnels sbdass.u
cognitive et intellectuelle et les modalités de réalisation des tests sont adaptés, afin
déidentifier de mani re fiabl e siD,aeanmparticdigranr d ment

cas de troubles du langage.
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Tableau 5. Outils recommandés pour structurer les observations réalisées dans le
cadre des évaluations complémentaires (liste non exhaustive et évolutive).

Objectif Domaines évalués Outils

Déterminer les niveaux de  Cognitif et autres BECS (outil spécifique aux enfants avec TED adapté

développement de domaines. quel que soit leur développement intellectuel et celui

| 6enfant/ adol de leur langage, évaluant les fonctions qui se

les différents domaines développent entre 4 a 24 mois et étalonné avec des

comparativement a son enfants jusque 10 ans).

age chronologique. Brunet-Lézine (outil non spécifique, enfant de moins de
3 ans).

WPPSI-lll (enfant de 0 a 6 ans), le WISC-IV
(enfant/adolescent de 6 a 16 ans) ou le KABC-II
(enfant de 3 & 13 ans) (outils non spécifiques aux TED,
non adapt ®s l orsque | 6en

langage verbal).

PEP-3 (de 6 mois a 12 ans) ou le AA-PEP
(adolescents et adultes), outils spécifigues aux
personnes avec TED.

3.3.6 Une évaluation suivie de la communication des résultats

3 Analyse de la littérature

1 est recommand® que |l es r®sultats des ®valua
adolescent et a sa famille (2,76) par les professionnels les ayant réalisés, avec toutes les
précautions nécessaires (2).

Léinformation de | a pers
compréhension (31), etpeutnécessi ter |
communication (2).

ne sugetdeaonsiveaudat i on t
ti

on
6u |l i sation de support

Les résultats sont discutés avec la famille, et un pl an doéi nt er(3L&8),t i ons

comprenant les évaluations complémentaires, la mise en T uvre des interve
consul tation de(76% Wn documethteécril, Gomplet, ash transmis (31,76) ; il
comprend toutes |l es ®val uat i omkspantnfats etfgiblesun 1 apr

la trajectoire développementale, les symptdomes, les préconisations pour les interventions et
les informations sur le réseau de soutien a disposition des familles (76).

1 est i mportant de prendre en compte | es enjeux
le consentement légal pour la communication des informations entre les membres de
| 6®qui pe et avec |l es peram@n(fbps ou organisations

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travail

La participation de |l a famille aux r®uni ons d e
dé®valuation formal i s®e a ®t ® discut ®e. Cert ai
systématique, mai s cette modal i t® semble i mpossible 7~ m

tous les cas, un retour et une explication des différents bilans, de leur intérét et de leurs
résultats auprés de la famille est indispensable.
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3 Recommandations dendsm HAS et de | 6A

Envuedeco-®l aborer ou dbéactualiser | e Igsrésujtatstdesper s on|
évaluations sont communiqués et discutés, au cours de la réunion de synthese ou de
maniére différée, avec :
| 6enfant/ adoladapeéemanit etlésiconditions dans lesquelles elle est
délivrée a son age et a ses capacités ;
ses parents ou son représentant légal.
Il est recommandé de transmettre systématiquement la synthése écrite des résultats des
examens et tests réalisés aux parents et, sauf opposition de leur part, au médecin traitant,
ai nsi gue | es ®l ®ment s util es " | 6ensembl e de
| 6enf ant / dadsdelrespect den regles déontologiques.

34 Orientation vers doautres professionnel

Faut-il demander un autre avis, a qui et dans quels contextes ?

3 Analyse de la littérature

En dehors des indications ddésausick 8§ A.1dlk setildésflds®s par
recommandations pour | es professionnels isol ®s ¢
ou adolescents avec TED sont formulées :

e médecins et psychologues qui ne rencontrent pas fréquemment des enfants ou
adolescents avec TED dans leur pratique,ou ndont pas re-u un ensei
champ,doi vent or i/addascent a un@mertfoaune équipe multidisciplinaire
ou, lorsquéils sont g®ographiqué&ment isol ®, pr

e les praticiens isol®s doivent consulter avec
nécessaire (75).

Sur le plan réglementaire, une circulaire ministérielle de 2005 confie aux centres de
ressources autisme (CRA) une mission «xd 6 ai de ~ |l a r®alisation de b
approfondies », en précisant cependant que les CRA ne se « substituent pas aux équipes

ayant d®] " d®velopp® des comp®tences en mati re
au contraire vocation a promouvoir et a soutenir [ é.]Les CRA, de par leur compétence et
expertise, constituent un | ieu de recours
concern®s par l e diagnostic et | 6®val uati on
psychiatrie et de pédiatrie. Dans le cadre du CRA, ces équipes réalisent ou peuvent étre
associ®es " |l a r®alisation d»e(l3)bexpertise sur |

En 2010, une circulaire interministérielle confirme ce r6le de recours des CRA, leur
sollicitation en vue de | 6®val uat irésenvéechexcasper s on |
complexes ou sujets a discussions ». Ainsi, le réle des équipes hospitalieres associées aux

CRA est recentré sur une participation aux évaluations « de seconde intention » et sur une

mission«d 6 app ui et de f o rhospitalieresrou médico-saiglas (OAMSP et
CMPP)susceptiblesendpremervenintention en mati re
et de prise en cx(&7). fa allews, il irbpartetde renfoecer le réle des

acteurs de proximité, médecins de ville, services de PMI, CAMSP, CMPP notamment, pour

| e rep®r age des troubl es et | 6orientati on pr ®
compétentes en matiere de diagnostic, mais aussi pour le suivi de proximité (17).

a —
D O

D

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

Lé6®valuation r®guli re du fonctionnement de | d6e
rel ve déuad @i nRceuikpeans deo difficultés particulieres ou de besoins

déo®val uati on approfondi ecette équipe eesdurt a whgsoavis a nt g
complémentaires spécialisés.
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Les avis complémentaires spécialisés doivent étre proposées par des professionnels formés
aux spécificitéts des TED et expérimentés d an s | 6utilisation des out
fonctionnement des personnes avec TED, et avoir une bonne connaissance des ressources
en termes doéorientation et deaitpertrouseeensavicedear ge . |

psychiatrie de | 6enfant et | dadol desemuétesdeen p®d
pratiques montrent quben 2011, | 6®val ud&deson ~ | &
équipes (27): 1l e groupe de pilotage <consid re donc gu
d®vel oppement de | denfant/ adolescent n®cessite d
Les centres de ressources autisme (CRA), qui S Ol

au diagnostic et de formation, peuvent également étre sollicitées, uniguement dans les cas
complexes.

Lorsque | 6®quipe effectuant | 6®valuation ndest |
i ndi spensable que | es deux ®quipes sbéarticulent
réseau est donc nécessaire (cf. § 6).

3 RecommandationsdelaHASetd e | 6 Anesm
Les CRA, positionnés comme des structures de « recours » par la circulaire du 27 juillet
2010, peuvent ®gal ement °tre ponctuell ement sol |

les cas complexes ou sujets a discussion. Parmi ces derniers, figurent notamment les
situations de désaccord majeur entre intervenants, ou entre famille et intervenants,
n®cessitant une r®fl exion autour de | a situation

4 Projet personnaliséd 6i nt er venti ons

Ce chapitre a pour objectif de répondre a la question suivante : quels sont les éléments
const it uprojef mersodnéligénd 6i nt er venti ons aupr s des enf

TED ?
Une question cl ® est le Ilien " ®tablir entre 16
son ®tat de saonnt ® eest blubt®l aebtormbjiecti fs des intert

au sein dbébun projet coordonn®.

Ces projets personnalisés sont mis en Tuvre par un ensembl e
au sein de réseaux, services ou établissements sanitaires ou meédico-sociaux. Chacun de

ces professionnels réalisera une partie de ce projet. Dans le cadre des établissements et

services médico-sociaux, ce projet est la déclinaison du plan personnalisé de compensation

arr°t® par |l a Commi ssion des omheshandicapéest(artides | 6aut
L.114-1-1etL.146-8etR. 146-29duCode doéaction sociale et des f a

4.1.1 Terminologie

Les ter mes utili s®s pour ®voquer |l es projets n
chaque enfant/adolescent different entre le secteur sanitaire, le secteur médico-social, et les
intitulés utilisés dans la littérature scientifique.

Dans le secteur médico-social, le terme prévu dans la loi du 2 janvier 2002 est celui de

«proj et ddaccuei l eét. Adedda 39)o an peteigunle reeme t « projet
personnalisé », qui était le terme le plus utilisé par les professionnels de terrain. Toutefois,
dans le décret du 2 avril 2009, c 6 est | e«preajmet diendi vi dual i ® dobdac

qui est retenu.
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Le « projet personnalisé de scolarisation» e st quant ° | ui ®l abor ® et N
®t abl i ssement s scol aires. C 6 e s«tprojetu mdivid@alis® me n t (
dodaccomp a g Qeamean & plan personnalisé de compensation », il est élaboré par

les équipes pluridisciplinaires des Maisons départementales des personnes handicapées

( MDPH) , l e projet individuali s® dbéacconvpcdegnement
plan personnalisé de compensation.

Dans le secteur sanitaire, le terme en vigueur est celui de projet de soin individualisé ou de
projet thérapeutique. Dans la circulaire de 1992 relative a la politique de santé mentale en
faveur des enfants et des adolescents, il est fait référence au projet de soin, comprenant un
volet pédagogique, scolaire et social (137).

Dans |l a |itt®ratur e, Il e ter me linervgntionss utili s® es

Pour certains participants 7 cette recommandat.i
terme « personnalisé » que le terme «individualisé ». En effet, le terme de projet
personnalisé témoigne explicitement de la prise en compte des attentes de la personne. I

qualifie davantage la démarche de co-®1 abor ati on entre | 6enfant/ ado
les équipes professionnelles. Par ailleurs, ce terme «englobe la question de
| 6individualisation. Le pr oj des acpvieés stoprestatidng s ® p e U

individuelles et/ou collectives » (39).

Par ailleurs, le terme « projet » a été privilégié au terme « plan » pour tenir compte du

contexte francais et éviter les confusions avec les « plans de santé nationaux » (ex. : « Plan

Autisme » ou les « plans personnalisés de compensation » qui interviennent en amont des

projetsd 6i nt er venti ons pour ddntdassituationf estrexaminéa gas lee scent s
MDPH.

Lbexpressi on f i paurlecoshEmnrice de eetdeconent est projet personnalisé
déinterventions ®ducatives et th®rapeutiques co00O0

4.1.2 Différents volets du projet personnalisé

Cette section tend a répondre a la question suivante : quels sont les volets incontournables
d 6 projet personnalisé ( ce que | a structure dbdédaccueil met ern
compte : interventions assurées par des professionnels extérieurs, etc.) ?

3 Aspects régl ementaires

Dans les établissements médico-sociaux le «xpr oj et i ndi vi dual i»sddt déacco
prévoir«l 6 ensei gnement et | e soutien permettant ~ c|
du PPS (projet personnalisé de scolarisation), en référence au programme scolaire, les
apprentissages n®cessaires. Des actions visant
faciliter la communication et la socialisation [é ]. Il intégre trois composantes : pédagogique,

éducative et thérapeutique » (138).

Dans les établissements sanitaires, la circulaire de 1992 précise les contours du « projet de
soin » dans les hépitaux de jour : « le projet de soin est inscrit dans la durée, il nécessite une

grande vigilance afin de rester des projets dy

famille, et référés constamment au milieu de vi e habi tuel de | 6enfant

désinsérer. A cet égard, il convient de rappeler que la prise en compte des besoins de

| 6enf ant au plan p®dagogi que, s c ol a» (arte 1-1€3} soci a

(137).

La circulaire du 8 mars 2005 (136), centrée spécifiquement sur les personnes TED (enfants

et adultes) précisequele«pr oj et i ndi vi dual i»c@prénilaccompagnemer

e «uneéducaton adapt ®e, structur ®e, sbdappuyant autan
de | a personne, visant ° | ui permettre de com]

de la compétence dans les gestes de la vie quotidienne et de vivre en société.
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e unescolarisation et une formati on adapt ®e s, [
apprentissages et déaccompl ir un parcours sc
particuliers

e un accompagnement dans la vie quotidienne, pour permettre a la personne de trouver la
meilleure autonomie possible, de développer ses liens avec son environnement social et
participer a la vie en société, et le cas échant, pour soutenir son projet professionnel.
e des soins assurés par des professionnels de santé. Des soins psychiques, conjuguent
notamment, autant que besoin, un accompagnement psychologique, des rééducations
(psychomotricité, orthophonie, etc.), et des traitements médicamenteux. Il faut veiller &
| 6i mportance de veiller aux soins somatiques
dentaires, chirurgicaux), chez ces personnes qui souvent ne peuvent exprimer ou
expliciter leur souffrance, ou posent des problemes de comportement compliquant
| 6exercice des professimnnels de sant® non ave

3 Analyse de la littérature
L Anesm (2) souligne que dans le cadre du « projet personnalisé », cette offre de prestations

sera d®pl oy®e sur | 6ensemble des di mensions suiyv

e | 6®panoui ssement personnel 7 tralyweressodiéeds act i\
selon les capacités de chacun ;

e | 6®ducat-a-dnr e cl @atcompagnement du d®vel oppeme
périodes de la vie ;

e | bautonomie dans |l a vieg quotidienne et domest.

e |l es apprentissages dans drimaire;s secondaire, dupéritubet n s ei gn
plus | argement |l 6acc s aux savoirs. Le rep®r

développées par le biais de la formation professionnelle etc. ;

e la santé au sens large (hygiéne, acces aux soins psychique et physiques) ;

e la participation sociale (ouverture sur le milieu ordinaire, vie communautaire, sociale et
civique, etc.).

La revue de litt®rature francophosoie édsoation,i gne |
scolarisation » (cf. annexe 12) (38). Léarticulation soin/®ducation,
y est préduatien@aeans le ot institutionnel, est fondée sur un souci de donner un
sens social aux interactions de la vie quotidienne. Les moyens psychothérapeutiques, au

sens | arge, sont articul ®s avec | es moyens ®duc
format i on, s a comp®t enc e, a aussi une foncti on
thérapeutique, le thérapeute ne peut se départir du souci éducatif. Les publications insistent

sur | 6i mportance du rep®rage dans | e t emps et
indivdual i s ®s et vi sual i s®s, permettant | 6accr ocha
| 6®t abli ssement de | iens entre les divers | i eukx
travail de groupe qui per met doar tnceecdukmus»l a con s
Des recherches ont montr® | &6i mportance de | a va
| 6apprenti ssage de strat®gies adapt®es favorisan
Dans | a pratique, | 6®t ude r ®&8 duPEreAutsaen(87)d e cadr

recensé les différents éléments des projets personnalisés élaborés par les établissements.
Ces derniers comprennent :

e les objectifs a atteindre (dans 86 % des cas) ;

e Jlesmoyens:t ypes dbéactivit®s, teesbas)iques, etc. (dan
e les personnes chargéesdelami se en 1 uv foaescat)gns 93

e le calendrier (dans 73 % des cas).
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Léoenqu°te r®alis®e danAstisniegd27)meaecansédes deanadbsideP | a n
personnes TED( cett e ®tude est bas®e sur des awdretien
autisme) concernant leur accompagnement :

soutien psychologique ;

aides concrétes dans la vie quotidienne ;
aide pour la vie scolaire ;

aide pour la vie sociale et affective.

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

La d®finition et | 6articul at i ongogheeseswvconmplexes t h®r &
En effet, si l es membres du groupe sbOaccordent
et | 6®ducation, dans |l a pratigue centr®e sur |

intriqués ; la frontiere entre volet thérapeutique et volet éducatif ou entre volet éducatif et
volet pédagogique est parfois artificielle ou floue. Par exemple, le travail sur les habiletés

sociales releve-t-e |l | e de | 6®duc &t iDbmmubue dparsto nune m° me
exemple une activité aquatique) peut avoir des objectifs éducatifs et/ou thérapeutiques. Dans

l e cadre de | 6enqu°te de pratigque r®alis®e dan
activit®s sont ®gal ement class®es dans | e soin
en charge (sanitaireoumédico-s oci al ) ou du professionnel qui | e

Le groupe pr®cise qubdi l existe une compl ®mentar.i
Le curseur peut se d®pl acer dobéune part eatmt foncti
selon les objectifs fonctionnels visés: s oi t | 6on me t davantage | 6a
d®vel oppement de | 6i denti t ®, d u , auudb jcéeécde ilaf , ou
stimulation de fonctions en développement (ex.: fonction de communication, fonctions

sensorielles, etc.) ou du coté de la généralisation en situation quotidienne de compétences
acquises au cours de s®ances t h®rtamsdseciplinages,e s . D6
mi ses en Tuvre par des prof enstsidoen nveelisl Ifeor ni®sl. d &¢
les différents volets (soins, éducation et scolarisation) et entre les différents domaines

fonctionnels, notamment pour les enfants et adolescents scolarisés ou le travail sur

| 6aut onomi e personnelgbk.e peut parfois °tre n®gl

L a reconnai ssance de ces di ff®rent s vol et s et
néi mplique pas de multiplier |l es intervenants au

Les membres des groupes ont précisé les définitions des différents volets, qui sont trés
intriqués :

e dimension pédagogique: cett e di mension comprend | 6ensemb
scolaires et préprofessionnels quelle que soient les modalités de scolarisation retenues ;
son objectif est de d®vel opper des comp®t e
apprentissages et savoirs fondamentaux ;

e dimension éducative:l e but est de permettre ° | d6enfant d
en | ui permettant ddéapprendre, de recevoir, d¢

dans différentes situations de la vie ordinaire ;
e dimension thérapeutique :

0 soins  psychiques: les soins  psychigues comprennent les  soins
neuropsychologiques et psychothérapeutiques. Les soins psychiques visent a la
construction de | a subjectivit®. Lersdsut est

émotions pour arriver a penser et a construire des formes stables de représentations
de soi et du monde. Ces soins prennent en compte la souffrance psychique,

0 soins rééducatifs: ces soins visent | 6am®Il i oration doét
domaine particulier (ex.: domaine du langage, domaine cognitif, domaine du
comportement, etc.),

0 soins somatiques : ces soins visent a prévenir, traiter ou réduire les symptémes

somatiques éventuellement associés.
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3 Conclusion

Les textes réglementaires, dans le champ médico-social, prévoient une division du projet
personnalisé en 3 volets : éducatif, thérapeutique, pédagogique.

Les personnes avec TED souhaitent que les projets prennent en compte leurs demandes de

soutien psycholo gi qu e, et | eur apportent des r®ponses er
de la vie quotidienne, la vie scolaire et de la vie sociale et affective.

Les professionnels soulignent | 6extr °me difficu
fonction de ces 3 volets, qui sont en réalité trés intriqués.

Les professionnels consid rent que | e projet de
besoins et ses ressources, mi s en ®vidence par

domaines fonctionnels, de participation sociale et environnementaux.

Un projet comporte les éléments suivants : les objectifs a atteindre, les moyens, les types
déactivit®s et techniques, |l es personnes charg®e

413 Modal it ®s d &d® prejedpersannadlisend daccompagnement

Cette section d®cline | es dprojdt ersamlisé:fvalpdiions es d o G
phases do6é®l aborati on, sui vi , r ®®val uati on.

LAnesm39)d®cl ine | es diff®rentes :phases do®l aborati
e premiers contacts et premier recueil des atte
parents/représentants légaux ;

analyse de la situation avec objectivat i on des ®| ®ments dbéanal yse
coconstruction du projet personnalisé avec les différentes parties prenantes ;

décision:f i xati on ddéobjectifs et dbébune programmat.i
mi se en Tuvr e, bi;l ans interm®di aires

évaluation et réactualisation.

Le projet personnalisé est élaboré en équipe pluridisciplinaire, sous la responsabilité du

directeur du service ou de | 6 ®t -aobidl.i Basselese n t da
établissements sanitaires, la circulaire de 1992 (137) précise que « la qualité, la cohérence
de | 6®qui pe sont des <conditions n®cessaires pou

dans la durée » (article 1.1.3).

L6®t ude r ®al i s ®e mdsara 238 dl Rlan Autisine @7) déerit Iiésanodalités de
son élaboration :

travail de synthése pluridisciplinaire (98 % des cas) ;

concertation avec la famille ou le représentant légal (94 %) ;

concertation avec les partenaires (78 % des cas) ;

observation en situation quotidienne (76 % des cas) ;

®val uation 7 | %desch®; de tests (52

concertation avec la personne elle-méme (52 % des cas) ;

expliqué a la personne en tenant compte de son niveau de compréhension et de sa
maturité (dans 64 % des cas).

Doautre par t gualitati)@eéctdes poiity mositiéstrelevés par les parents quand
aux modalit®s doéo®&l aboration du projet

e adaptation aux besoins de leur enfant ;

e élaboration du projet en collaboration avec eux ;

e souplesse dans | es modalit®s dbéaccuei l

Les points négatifs, relevés par les parents, sont les suivants (volet qualitatif) :
e manque doéinformation et de participation
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e caract re peu O®volutif du projet et peu adapt
activités informelles) ;

e absence de compte-rendu écrit ;

e  projet pas suffisamment concret ;

e difficult®s de mise en Tuvre au quotidien.

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil
Le groupe de pilotage insiste sur la connexion forte & établir entre les évaluations évoquées

au chapitre 3 et la défintiondes i nterventions ° metue tlarfiealitée n T uvr
premi re de | 6®valuation.

Les me mbr es du groupe de pilotage ilbgplust ent
précocément possible, ®v al uati ons et interventionseetddune
compl ®mentaire de professionnels de secteurs di
| 6organi sation des dispositifs en France et | eu

pour les établissements et services médioc-sociaux hors CAMSP et CMPP ou acces direct

pour les services sanitaires et les CAMSP et CMPP ainsi que pour les services strictement

privés) ne permettent pas toujours cette articulation précoce et ne facilitent pas cette
collaboration.

Le panel élargi de professionnels consulté par le groupe de pilotage évoque en particulier le

décalage entre des projets initiés « sans le filtre MDPH » par les structures sanitaires ou des

structures médico-sociales telles que les CAMSP, qui sont plus facilement en mesure

doéarri mer ®teeéntioastei desprojets qui, aprés une évaluation, impliquent un
accompagnement par un établissement médico-social ou un Sessad. Outre les délais liés a

l 6instruction des demandes p a r avdntade pbDVBIH étres t aux
accueillis par ces structures, il peut y avoir également un conflit secondaire entre les projets

initiaux et la décision finale de la CDAPH.

Cette question a ®gal ement ®t ® mi s e inspectio®vi denc
générale des affaires sociales, qui souligne que la reconnaissance de personne handicapée

peut étre contraignante pour une prise en charge rapide au trés jeune age et qui relaye les
interrogations doébun certain nombre de personnes
| 6opportuni t ®rendeat, dans & Ipetite énfancg antsoivi par un Sessad a une

orientation de la MDPH, comptet enu de | 6i mportance qubi l y a
charge de | 6enfant 1189).pl us pr ®coce possible
Evaluation et interventions doivent continuer & étre directement connectées et a interagir tout

au | ong de | a mipsoget personndlisé droé ntder venti ons, afin

interventions au mieux des besoins etfagonelasour ce
plus opérationnelle.

Il doit y avoir un suivi régulier du projet et une vérification réguliére des objectifs atteints lors

desréuni ons hebdomadaires doé®qui pe.

3 Recommandations de |l a HAS et de | 6Anesm

(! est essenti el de i er | 6®val uati on du d ®v
| 6enf ant/ adol escent " la d®finition des interve
finalité premiéer e de | 6 ®valuation (y compris du diagnost.
La traduction des r®sultats de | 6®valuation en

une ®tape essentielle de |l a d®finition du proj e
thérapeutiques coordonn ®es de | 6enf ant/ adol escent . Un trava
lien avec cette évaluation et les demandes parentales.

1 est recommand® de veiller ©° ce qubdé®valwuation

connectées et a interagir de faconr ®c i proque tout au |l ong de | a m
personnali s® de | 6enfant/ adol escent, qui sodinscr
Le projet de | 6enfant/ adol escent comporte des v

volets éducatif, pédagogique et thérapeutique. Ces différents volets sont a ajuster en
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fonction de chaque enfant/adolescent, de ses ressources, de ses besoins et de son
évolution.

Les diff®rents domaines pour | esquels | 6®valuat:i
| 6enf ant/ adol escent a mis en ®vidence des besoi
dans cette perspective.

Afin de tenir compte de ces différents domaines,le pr oj et personnalis® doi
®l abor ® et mis en Tuvre par | 6ensemble des prof
coordonn®e aupr s de | 6enfant/ adolescent, qguel |
observations du développement et de | 6 ®t a't de sant ® rahlséesiadenf ant .
cours des évaluations. Celles-c i , men®es en ®troite coll aboratio
ses parents et envisagées dans une perspective dynamique, permettent de définir des
objectifs fonctionnels réalistes a atteindre et, si nécessaire, révisables.
Ainsi, le projet personnalisé doit préciser :
l es objectifs fonctionnels ~ atteindre dans ¢
| 6®val;uati on
l es moyens ptr
l es professio
et thérapeutique) ;
les échéances de réévaluation de ces objectifs.

opos®s (type)pouddsateindreyi t ®s, t echni
nnels comp®tents pour | e mettre

Chaque professionnel, qui contribue ,définitpourmi se e
l es interventions qudil met en Tuvre des crit r
des objectifs fixés et leur opérationnalité et, si nécessaire, de réajuster les objectifs des

interventions so6ils so6atvi eruexntp oturro pl 6oeun fpaanst /aasdsoel ze

Bi en gue des domai nes déinterventions sp®ci fig
intrinséquement liés, en interaction et complémentaires. De ce fait, les interventions doivent

°tre mises en Tuvre de fa-on coh®rente.
L&db@&IlI uation conduit g®n®r al ement ~ |1 8identificat
de professionnels de disciplines diff®rentes, v

différents, est requise. La contribution attendue de chacun des acteurs de méme que les
modalités de coordination doivent étre mentionnées dans le projet personnalisé
déinterventions coordonn®es.

La r®ponse aux besoins de | o0enfant/ adol escent r
pour développer une vision commune et arrimer les services et les interventions proposées
de la facon la plus cohérente et la plus précoce possible.

1 est recommand® doé°tre particuli rement atten
coh®rence | orsque | 60interventiean rceesenpriafveases idoen
coordonn®e | es interventions aupr s de | 6enf e
doorientation de |l a commission des droits et d
(CDAPH) et |l a d®finition doéun PPCan personnali s®
Les modalit®s doé®l aboration du projet ont O®t® pr
relative " | 6accompagnement des per s(@n 8ee s ave.
recommandation sur « Les attentes de la personne et le projet personnalisé » (39) précise

égale ment de nombreux aspects relatifs 7 | 6®I abora
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5 Efficacité et sécurité des interventions proposees

5.1 Considérations méthodologiques

5.1.1 Objectif du chapitre

Le chapitre 5 a pour objectif de répondre aux questions suivantes :

e Quelles intervention s proposer "’ | 6enf ant ou | 6adol esc
repérés dans chacun des domaines identifiés ?

e Commentdéfinirr par cl| dsesse ob@gea,ifs des i nt2rvention

e  Pour chacun des objectifs, quelles sont les interventionsquel 6 on peut recomman
regard de | 6®valuation de | eur efficacit® et
professionnels et représentants de personnes avec TED ?

Aprés une premiére section ou sont présentés les objectifs visés par les interventions (8 5.2),
seront distinguées les interventions éducatives et thérapeutiques non médicamenteuses
(cf.853a54) dont I 6i ncl us§ 23R) psix lesl traiiemeats rhédi€amenteux
(cf. §5.6).

Chaque section présente un bref rappel des différentes interventions telles que décrites dans
les travaux antérieurs de la HAS (1) et la revue de littérature francophone complémentaire

(38), ainsi gue |l es donn®es issues dbéengarftes desc
Eled®vel oppe ensuite | es donn®es doé®valua&iion <co
interventions a partir des essais contrélés identifiés.

Dans un souci de clarté rédactionnelle, méme sien pr ati que, la fronti re
nette entre les différentes interventions (140,141), les interventions éducatives et
thérapeutiques non médicamenteuses peuvent étre schématiguement séparées en deux
grandes catégories (1,140,141) :
e des interventions structurées et coordonnées r el evant déune approcl
(cf. 8 5.3). Ces interventions, appelées « programmes » 0ou « prises en charge » sont
dites « globales »*, car elles « visent & répondre aux besoins multidimensionnels de la
personne et proposent des objectifs dans plusieurs domaines du fonctionnement et
dans plusieur s domaines doactivit®s et de particip
TED » (1). Afin de répondre aux besoins multidimensionnels singuliers de chaque
enfant/ adol escent, el l es sont mi spersonnalisés T uvr e
) ;
e des interventions dites « focalisées » (1) ou « spécifiques » (cf. § 5.4). Ces interventions
sont centrées sur un groupe particulier de difficultés, « sur un symptdme, une activité ou

unsecteur tr s cibl® et non sur | 6ensembl e du f
interventions focalis®es vVvisent un objectif p
fonctionnement de la personne avec TED ou de ses activités et participation » (1), par

exemple [ 6imitation, |l 6att ent i tesrcomporteients nt e, I
problemesou | es st ®r ®otypies, | 6agr es &fiabidl @, | 6an
5.4.4). Parmi ces interventions spécifiques , certaines sont mises en

enfants/adolescents présentant un syndrome spécifique: syndr o me d6bAsperg
(cf. 8 5.4.5) et syndrome de Rett (cf. § 5.4.6). Ces interventions spécifiques peuvent étre

i nt ®gr ®es dans | e cadre de programmes gl obau
domaine fonctionnel spécifique.

Enfin, une section décrit les études ayant pour objectif doi dent i
doefficacit® de§bbi nterventions (cf.

% Le terme « global » correspond au terme anglais « comprehensive ».
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5.1.2 Considérations méthodologiques

3 Une vari ®t ® d 6dspettedescriptifnt i ons

1 existe une vari ®t ® dobéinter ventdmesmssocipsrao p os ®e s
| 6auti sme et aux troubles envahissants du d®velo

Ces interventions ont été identifiées et décrites a partir des recommandations et revues
systématiques dans un précédent travail de la HAS (1).

Afin de compléter ce premier travail descriptif, le groupe de pilotage a souhaité dans un

premier temps que soient précisées les modalités des interventions évaluées, e t gubune
revue de littérature francophone permette de préciser les modalités des pratiques francaises

(38). Ces éléments sont précisés en annexe (cf. annexes 4 a 7). La revue de littérature

francophone est essentiellement centrée sur les pratiques de soins des secteurs publics
pédopsychiatriques francais. P e u  d 0 arelatifis aux eratiques spécifiques des secteurs
médico-social et libéral, ont été identifiés. Le groupe de pil otage sbest @
les enquétes de pratiques publiées (20,21,27,142).

3 Des pratiques évaluées auregardde leureff i caci t ®, dbéautres non.
Seuls les programmes a référence comportementale avec ou sans approche

d®vel oppement al e, qguodils soient gl obaux ou sp®c
ont fait | 6obj et de nombreuses ®trudse sd 6dedn® vaanl tusa t
doddol escents avec TED, © partir doé®tudes contr?t]
Quel ques s®ries de cas avec suiuvi l ongitudinal

charges institutionnelles et aux prises en charge intégratives ont été identifiées.

Aucune ®tude nbéa ® ® men®e pour ®t udi er sp®ci f
méme si certaines études peuvent signaler certains effets indésirables, en particulier pour le
médicament.

Ainsi de nombreuses pratiques mi $eat epasuvaet ehoddl
évaluation de leur efficacité, ce qui ne permet pas de préjuger de leur efficacité ou de leur
non efficacité (1). Dans ce cas, la méthode du consensus formalisé permet de sélectionner

|l es pratiqgues qui , en |l 6attente do®t udes de r
consensuellement jugées appropriées ou non.

La revue de littérature francophone (38) constate, atravers | 6 anal yse des travaea
rendant compte des modes de prises en charge actuelles des enfants présentant des TED,

gudil existe une intense r®fl exion des professioc

nombreuses propositions pour y remédier précocement, intensément, dans la cohérence et
la continuité. Mais les évaluations de ces actions sont rarement exprimées selon des critéres
habituellement recommandés par| 6 E v i -based mexicine (EBM).

Cependant, d e s travaux rendent compt e de | 6®vol ut i c
r®gul i rement suivis (cas uniques). Déautres s
déenf ants | onguement s posteriorsparelds crireadinig®s singplesu v e n't

(Langage i Communication i Sociabilité T Autonomie i Scolarité).
Depuis quelques années, certains utilisent des échelles validées telles que la CARS, le PEP,
la Vineland, qui quantifient des progrés globaux. Quelques-uns, bénéficiant de la

collaboraton dbune ®qui pe de chercheur s, publ i ent des
suivis dans |l e cadre dbébun programme pr®ci s de st
émergente.

Ces travaux sont présentés en annexe 13; i | messtf or c®ment facil e de
sbagi t de prises en charge institutionnelles °

charge intégratives, car les autres éléments de la prise en charge ne sont pas toujours
suffisamment détaillés. Parmi les travaux présentés en annexe 13, ceux permettant de juger
de | 6efficacit® doéune intervention ou de pr ®ci
favorable du d®vel oppementdesdoaes. | 6enf ant ont ®t® d
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Ainsi, un effort cert ai n est fait ces derni res ann®es pou
compl exes dont |l 6i nvesti ssement gudelles demand
équipes de soins pour évaluer leurs résultats.

La création et le développement des CRA, dontcbest wune des missions, d e

des changements et des opportunités pour ces évaluations.

3 Sélection des recommandations de bonne pratique

Parmi les 14 recommandations de bonne pratique identifiées abordant les interventions

proposées aux enfants ou adolescents avec TED (annexe 10, tableau 10-1),

quatrer ecommandati ons ont ®t ® retenues dans | 6 ®t a
publié par la HAS (1) du fait de l eur ri gueur m®t hodol oc¢
systématique de la littérature, gradation des recommandations, groupe de travail
pluridisciplinaire et le plus souvent groupe de lecture externe) (60,72,76,143). Ces
recommandations sont présentées sous forme synthétique en annexe 10 (tableaux 10-2 a

10-5).

Depuis la fin de la période de recherche documentaire effectuée dans le cadre de cet état

des connaissances publié par la HAS, quatre autres recommandations de bonne pratique

ont été identifiées (77,79,80,144).

Deux de ces recommandations concernent les soins somatiques (troubles gastro-intestinaux

(79) et scoliose dans le cadre du syndrome de Rett (77)). Elles ne sont pas spécifiguement

détaillées dans cet argumentaire, puisque leur spécificité dépasse le cadre de ce travail.

Les deux autres recommandations identifiées présentent des faiblesses méthodologiques
dans | eur processus do6é®l aborat:i on, et néont donc
e les recommandations élaborées a Singapour, bien que gradées selon le niveau de
preuve des études sur lesquelles elles se fondent, ne précisent pas si elles sont fondées
sur une analyse systématique de la littérature ;
e les recommandations américaines du National Autism Center ont été élaborées a partir
déune anal yse r i goucepandad, ledymupé de trdvail gui aRelalbotéu r e
les recommandations est constitué quasi exclusivement de professionnels formés a

| 6 ABA. Ceci peut constituer u nconflits d 6 6 n td®ri °ntt se
convergents.
3 Remarques sur | es crit res m®t hodol ogi ques pou

intervention non médicamenteuse

Ne seront décrites, dans ce chapitre, que les études de validation des interventions. Ceci

implique que les méthode s d 6i nt er v e nt i6cogont paopresefiiées. Cap@dast, n

ceci ndédi mpl i qu exclypeas priagi Ue iintervelitians hdn eévaluées : celles-ci
peuvent °tre efficaces deufait miunepraesventiod fetsoitepas En e f |
encore évaluée ne permet pas un jugement de son efficacité » (1,141).

Le niveau de preuve des résultats présentés dépend de la rigueur méthodologique de

| 6 ®t ude. Léanal yse critique de cette rigueur €
médicamenteux. Cependant, | 6 ®v al uati on doéinterventions non
satisfaire toutes les contraintes :

e les enfants/adolescents ne peuvent pas étre aveugles au traitement recu, et les

thérapeutes ne peuvent étre aveugles au traitement donné. En revanche, les personnes qui

font les diagnostics et les tests avant-apr s doi vent °tre ind®pendan
aveugl es au st aa-vstdugdoape tedraiteneat auguehl iess affecté ;
e | battribution au hasar d /afolescents oanx mtarventions ) des

étudiées pose un probleme déontologique a de nombreux chercheurs, cliniciens et parents.
Ces interventions durent un an ou deux, ce qui est considérable par rapport au
d®vel oppement des enfants et ~ | a dur ®e possi bl
pour laquell e il y a si p e trés doGvers, dea intervemtiane d o mi s ®
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« contréles » (ou « de comparaison ») ont autant de raisonsapriorid 6 °t re ef fi caces
interventions qui sont évaluées ;

e un autre crit re de rigueur m® tidendigueslagagti qu e e s
aprés intervention pour évaluer les gains. Dans certains domaines, ceci ne pose pas

probleme. Dans le domaine du développement, les choses sont plus complexes. Il a ainsi

parfois ® ® reproch® aux ®tudes doéutiliser | e te
du type WISC apreés intervention. Pour examiner le mieux possible avec un test standardisé

un jeune enfant avec TED qui ne parle pas, i | est rai sonnabl dpréed 6ut il i
intervention, i | devient n®cessaire doéo®valuer |l e m° me en

desonageetdoncd 6 ut i lautre eest. Ce changement de test peut peser effectivement
sur la mesure de points de QI gagnés. Le nombre de points de QI gagnés entre une mesure
faite avec le Bayley, e t une mesure faite avec un WiggC n
celui gagné entre deux mesures faites avec un WISC. Cet t e di f f ®r enpase n
déi mportance dans |l a mesure 0% | e groupe exp
aux mémes mesures.L 6al ternative, parf oi s (atantinterseftien qu
le score arbitraire le plus bas pour le test, g u i ne pourra r®ell ement °t
intervention,pr i ve n®anmoi ns | éenformatibneprécicuse danrgée mhrdlautese

de Bayley (ou autre). La critique méthodologique concernant le changement de test peut étre

levéet ant que | 6on dispose dbébun groupe contr®le qu

Les autres critéres de rigueur méthodologique ne soulévent pas de difficultés particulieres.

Les principaux tests utilisés dans les études dont il sera question, pour mesurer ou évaluer

les modifications des signes pathologiques, des compétences et des comportements

consécutives a une intervention chez les enfants sont listés en annexe 14. Dans certaines

®t udes dobéi nt er v e mine spérifique, d doté des tesisnou @ leumplace, des
techniques dbébobservation des comportements avan
®valuer | 6efficacit® de cette derni re. Les ®t 1
fondés sur ces techniques ne sont mentionnés que si ces techniques sont décrites avec

pr ®ci si on ,ctsonsparlaife@rs wtilbées dans les études de recherche scientifique

publiées dans des revues internationales avec comité de lecture par des pairs.

3 Organisation des sections ci -dessous

Par type dbdébintervention, globale ou sp®cifique,

e les recommandations de bonne pratique élaborées en Franceou™ | 6 ®t r anger sel
processus rigoureux ;

e lesrevues de littérature systématigues d6®t udes doé®valuatian, rev
prioril es ®tudes <c¢cliniques en fonction dbéune ®c

procedent parfois a des méta-analyses sur les données de plusieurs études quand leurs
données s o n't S usceptregiolpées. dL6G°atvraent a g e-anaty<e ueste m®t a

ddbaugment er | e nombre de donn®es recueillies
permettant certains calculs statistiques qui, sinon, ne seraient pas possibles ;

e | es ®t udes cliniques Cc 0 népuaité ale deux|irfieevéntionsc aci t ®
organisées selon des principes différents ;

e |l es ®tudes cliniques ®valuant | d6efficacit® ou

la section. Concernant les interventions dites « globales » (comprehensive en anglais)
qui visent a développer des compétences et des comportements dans tous les
domai nes de | adadolescent, keétutled mterfues rttrésumées sont celles
publiées a partir de 2000. Elles ont été retenues parce que sélectionnées par une ou
plusieurs revues de littérature examinant la solidité méthodologique des évaluations
(quelques études antérieures a 2000 sont également résumées dans la mesure ou elles

sont cit®es par une r e econcerdeat urleiquesti@roa tuner e et

technique peuabor d ®e ) . Ces ®tudes ®valuent l a vari at
gl obal e en f on cdeisenrapplic&ion|(ndesurée enrheures/sBmaine), ou
comparent une intervention gl obal e N une c
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juxtaposées, ou encore comparent une intervention globale menée dans un centre a la

méme intervention effectuée ~ domicil e et/ ou avec | 6ai de

(« cothérapeutes »). Les interventions intitulées dans les études anglophones special

education, et qui pourraient correspondre en France aux interventions effectuées en

centres médico-sociaux, sont souvent prises comme intervention contrdle et se

rapprochent en général des interventions éclectiques ;
e |l es conclusions relatives 7 dudté®val uation de | 8
e les avis complémentaires des membres des groupes de travail.

5.2 Objectifs visés par les différentes interventions

Comment d®f inir |l es objectifs? des interventions

3 Analyse de la littérature

Les chapitres ci-dessous décrivent les objectifs visés par chacune des interventions
évaluées.

3 Avis complémentaires des membres des groupes de travalil

Les objectifs visés par les différentes interventions doivent couvrir | 6 e n s e mibésa@ns d e s
observés lors des évaluations précédemment décrites, dans les différents domaines de la vie

quotidienne, émotionnelle, affective, sociale. Ces objectifs impliquent que chaque

intervention définisse des buts a court et a long terme. Les buts, a court terme, sont le
développement des compétences de communication, du langage, des relations sociales, de

cognition, de contrble émotionnel, de contréle des comportements probleme (stéréotypies,

agressivité, automutilation,etc) et |l a di mi nution de | a s®v®rit®
A moyen terme, les buts des interventions sont la scolarisation puis la formation
professionnelle. A long terme, les buts des interventions consistent & assurer, dans la

mesure du possible, des conditions de vie autonome.

Les membres des groupes de travail insistent, comme déja décrit ci-dessus, sur
| hétérogénéité des profils cliniques des enfants/adolescents avec TED, nécessitant de lier

évaluations et interventions, et dbadapter ces derni res a L
| 6enf ant/ adol escent et de sa famille.

Du fait de cette grande hétérogénéité des prof il s cliniques, il noéa
des objectifs par tranche db6©ge comme initialen
cadrage. Néanmoins, les participants insistent pour que les interventions tiennent compte de

| 6 ©dgecloppemental, mai s aussi de | 6 ©g e wt/hdolescent| aimgi g u e C
dé®viter, e propceser @ mrp ddelescent des activités qui ordinairement sont

exclusivement proposées dans le cadre de la petite enfance.

Les interventions visent une a m®I| i or ati on du f o mdotescenty masme nt d e
également une adaptation de son environnement, afin de réduire sa situation de handicap.

3 Recommandations de |l a HAS et de | 6 Anesm
Il est essentiel que les interventions proposées respectent la singularité de
| 6enf ant/ adol escent et de sa f amil-tie, et tiennen
Ces interventions recouvrent |l es actions direct

les actions indirectes avec et sur son environnement (cf. chapitre 1).
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Les interventions évaluées mettent en évidence une amélioration du quotient intellectuel, des
habiletés de communication, du langage, des comportements adaptatifs ou une diminution
des comportements problémes pour environ 50 % des enfants avec TED, avec ou sans
retard mental. Aucune approche éducative ou thérapeutique ne peut donc prétendre
restaurer un fonctionnement normal, ni méme améliorer le fonctionnement et la participation
de la totalité des enfants/adolescents avec TED (grade B).

Il est recommand® aux parents dobé°tre pavits cdbi ntemenant
présentées, par des professionnels ou des associations, soit comme une intervention

permettant de supprimer complétement les manifestations des TED, voire de guérir
totalementleure nf ant , soit comme une m®t hode exigeant |
car | 6abandon déinterventions peut pr®senter un
la personne (ex. : abandon de traitements utiles a des pathologies associées)35.

Le but des interventions est de :

proposer ° | 6denfant et ° sa famille un a
favoriser | e d®vel oppement de | 6enf ant/ ad
(communication et langage, interactions sociales, sensoriel, moteur, cognitif, émotionnel
et affectif) ainsi que sa participation sociale et scolaire, son autonomie, son
indépendance, ses apprentissages et ses compétences adaptatives ;
réduire les obstacles environnementaux augmentant sa situation de handicap ;
. concourir a son bien-étre et a son épanouissement personnel.
L6h®t ®r og®n®i t® des profils clinigqgues et de | 06®
cours de leur développement nécessite que les réponses éducatives, pédagogiques et
thérapeutiques soient diversifiées, qudell es soi ent propos®es en
®t abli ssement, et gue |l es interventions pl uri
complémentaires, coordonnées et adaptées aux besoins singuliers de chaque
enfant/adolescent.

dre r
ol esc

Cbest pour gammandé:i | est rec

de définir et de prioriser les interventions proposées en fonction des résultats des
évaluations dans les différents domaines du fonctionnement et de la participation sociale

de | 6enfant/ adol escent
de suivre et do®valuse®esesuintaribtaesti dosnpr ®@p e
du d®vel oppement de | 6enfant/ adolescent associ
débadapter |l es i nterventions en fonction de
| 6enfant/ adol escent
Quel que soit | 680Cgret ,del 6libnetnefnasnitt/® deotl elsec econt enu
étre fixés en fonction de considérations éthiques visant a limiter les risques de sous-
stimulation ou au contrairedesur-st i mul ati on de | 6enfant/ adol escer
Quand il néy a pas dautdp quelgues nois, @ choid den mé&hoda
utilisées et les modalités de leur application, les objectifs des interventions, la durée ou le
rythme de celles-ci doivent étre rediscutés et adaptés, aprés échanges entre la famille et les
professionnels, évent uel | ement apr s avis aupr s dbébune ®qui

% « Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement »,
Anesm, janvier 2010 (chapitre 2, paragraphe 2.4 « Attirer la vigilance des personnes et des familles sur les
risques de dérives liées a certaines pratiques »).
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53 Programmes globaux doéinterventions mis
projets personnalisé saupr s dbéenfants et adol esce

531 Description des diff ®rents modmmsesglobaunt er vent i

Lors dodéun travail pr ®al able de | a HAS, plusieur
auprés des personnes avec TED avaient été identifiés et décrits (1) :

e inclusion en scolarité partielle ou totale ;

programmes dobéintervention ;" r ®f ®r ence comporte
programmes doéint er v eloppementale; r ®f ®r ence d®v

prises en charge institutionnelles a référence psychanalytique ;

prises en charge intégratives.

Les profils de chaque enfant/adolescent avec TED étant extrémement hétérogenes (1), ces
programmes globaux sont déclinés sous forme de projets personnalisés afin de répondre
aux besoins singuliers et multidimensionnels de chaque enfant/adolescent.

3 Inclusion en scolarité partielle ou totale

Léinclusion en scolarit® part i eddseolartsationtdarantal e e st
| 6 ©g e 13 Ddpais lala@ de 2005 (145), tout enfant en situation de handicap a droit a

une inscription dans une école ordinaire ; cependant, le plan personnalisé de scolarisation

(PPS) peut envisager le mode de scolarisation selon différents dispositifs, en établissement

scolaire, médico-social ou sanitaire (cf. annexe 8). En inclusion scolaire, différents
programmes d®peuvdeneéireuslises (L)o n

La revue de littérature francophone (38) (cf. annexe 6) constate que depuis la loi de 2005, la
scolarisation des enfants TED ®t an natich&leycelleue une
ci leur ouvre plus larg e me nt ses portes. Les repr®sentant ¢
cherchent généralement a collaborer avec les acteurs de la psychiatrie infanto-juvénile et du

secteur médico-social.

La question se pose de savoir si cette ouverture et ces collaborations sont équivalentes

débune r®gion ° | 6autre en fonction des partenai
et selon les moyens attribués (probleme du nombre et de la formation des AVS-i
notamment).

De ce point de vue, | 6 enqu °nesure 28Rt en évilencedea ns | e
points suivants a partir de 223 questionnaires renseignés par des enseignants de 3 régions
ayant accueilli dans leur classe un ou plusieurs enfants avec TED (taux de réponse : 35,9 %)
27):
e 88 % des enseignants exercent en établissement public ;
e 75 % enseignent en classe ordinaire (60 % en maternelle, 14 % en primaire et 3 % en
college) ;2% des enseignants en classe ordinaire ont
spécialisé (CAPA-SH, CAEI, CAPSAIS) ; 23 % ont recu une formation ou information
sur les TED ; la classe comprend en moyenne 26 enfants dont un enfant avec TED ;
e 25% enseignent en classe adaptée (10% en CLIS, 9% au sein ddédune u
d6ensei gndé&abssernentesanitaire ou médico-social, 4 % en ULIS college, 1 %
en ULIS lycée, 1% autres); 80 % des enseignants en classe adaptée ont une
certification doéen g0 ogtmeguueenfarmatop @adnfoamlatiors SBr
les TED ; la classe comprend en moyenne 13 enfants, dont 1 a 6 enfants avec TED
dans 85 % des cas (maximum 29 enfants avec TED) ;
e en classe ordinaire, une auxiliaire de vie scolaire individuelle (AVS-i) a été affectée
aupr séleve avecl T&D dans 78 % des cas (dans 3 % des cas sur une partie de
I 6ann®e spmpouw buesmn entdches scolaires, faciliter les relations avec les autres
éléves, organiser le travail ou apporter une aide sur le plan matériel ;
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les principaux objectifsviséesspour | 6enf apa/v aldoéesekdhnangui sontio

des r gles de |l a vie en coll ect i vlageBtiorede

de | 6

ses émotions, le développement des relations interpersonnelles, | 6 expr essi on pa

| angag acquisition de® apprentissages fondamentaux. Les objectifs les plus
fréequemment cités (plus de 60 % des répondants) ne concernent pas les

apprentissages « académiquesé mai s pl ut 1t l a socialisation,
des ®motions. Les objectifs wvarient n®anmoi n:
(ordinaire versus adapté) et du ni veau de scolarit®. A

apprentissages fondamentaux est citée par 84 % des enseighants en classe ou
dispositif adapté et par 44 % par les enseighants de classe ordinaire (24 % des
enseignants en petite section de maternelle, 53 % en grande section de maternelle,
77 % en primaire et 86 % au collége) ;

les stratégies pédagogiques particulieres sont utilisées par 92 % des enseignants en
classe ordinaire et 98 % des enseignants en classe adaptée, par exemple 76 %
adaptent les consignes. Certaines adaptations sont plus fréquentes en classe adaptée
guden cl as semme le tecoaradux emplois du temps individualisés (84 % vs
41 %), le fractionnement ou séquencage des activités (77 %vs 41 %) et le recours aux
supports visuels a la communication (55 % vs 31 %) ;

les principales compétences des éléves sur lesquelles les enseignants se sont appuyés
sont la mémoire visuelle (68 %), les capacités d'apprentissage par imitation (57 %), la
mémoire auditive (29 %), les capacités procédurales (16 %) et la maitrise de l'outil
informatique (20 %) ;

les principales difficultés rencontrées sont liées au contexte (manque de connaissance
sur | 6 474 %], semtiment d'isolement [45 %]) e t " | (faildels capacités
d'attention et de concentration [75 %], difficultés sur le plan de la socialisation [72 %] et
du comportement [52%]) ;) 5% des enseignants ndont pas
" | 6 e nf % pas dedifficullé® liées au contexte ;

les progrés observés par les enseignants concernent d'abord la socialisation i
acquisition des regles de la vie en collectivité (67 %), les relations avec les pairs (58 %),
les apprentissages scolaires (54 %) et les troubles du comportement (41 %). Des
progreés relatifs a la communication et au langage sont cités par 12 % des enseignants.
Dans 5 % des cas (n = 11), les enseignants n'ont observé aucun progres chez I'enfant,
voire une régression.

renco

3 Programmes doéintervention ~ rr ®f ®rence comporte
Les interventions comportementales (cf. annexe 15) et développementales (cf. annexe 16)

Vi

La visée des interventions comportementales e t d®vel oppement al es
comp®t ences de | 6enfant dans tous | es domaines
re®gul ati on ®motionnell e, sa Vvie quotidienne et
ces interventions sont dites globales (correspond au terme anglais comprehensive).

Il convient de noter que la différence entre les interventions a référence comportementale et
les interventions a référence développementale s 6 e st nett ement ,dagld mp ®e e
mesure ou les interventions a référence développementale sont souvent des interventions
comportementales adaptées plus spécifiqguement a un age compris entre 18 mois et 5 ans et
®vol uant avec cet ©ge. Léoordr e dans | equel I
entra " nemeeatsurs dlappudre observ® dans | e d®velopp
développementales, comme celles qui ne se disent pas explicitement développementales,

sont flexibles dans la mesure ou elles sont organisées selon les projets personnalisés et

définissen t sur quel s comportements spont an®s

| 6amorce de | 6intervention pour chacun des

La distinction a été faite pour différencier les interventions qui privilégient| 6 i d ® e

avec autisme de 6 ans, par exemple, avec un dge mental de 3 ans dans certains domaines,
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doit °tre trait® comme un enfant typique dboOge
développementale), au moins dans les domaines ou existe le retard (le programme sera dit

« développemental »), de celles qui privilégient | 6i d®¢ qbO@& st pafumpassi bl e
| 6enf ant l es conditions pour | 6®mergence compl
débune acti,eitt @ umedt adlasut wutil i ser Igaguahdquensoit t ec hni
| 6©geenpawvor i ser ltobt@mpeopogadtrparmai les essais discrets quand cette

technique spécifique est utilisée, des essais hi®r ar c hi s ®s en fleprogramme n de |
sera dit « comportemental »). De fagcon générale, les recherches en psychologie et
neuropsychologie expérimentales ont constitué un socle de connaissances concernant le
développement des processus psychologiques et leur relation avec le développement

c®r ®br al , itogans cesseded suc lequel se fondent les interventions globales ou
spécifiques, comportementales et développementales.
La revue de littérature francophone (38)concl ut que | dattention port®

éducative a toujours existé en pédopsychiatrie, discipline née au XIX® siécle de la rencontre

de m®decins et doé®ducateurs pour ai dmotamnderts enf an
des enfants avec autisme.

Apr s une p®riode de r®serve, de d®f i ance, Voir
éducatives structurées et formalisées, prébnées ces trente derniéres années par des auteurs

anglo-saxons (programme TEACCH, ABA), paraissent mieux acceptées actuellement par les
pédopsychiatres francais (cf. annexes 13 et 14).

Elles peuvent étre envisagées et méme appliquées par quelques uns qui en ont intégré les

grands principes dans leur projet de prise en charge globale :

e  structuration des espaces et du temps ;

e utilisation de messages visuels, de pictogrammes ou de la langue des signes ;

e objectifs réalistes, a court terme, adaptés aux capacités émergentes repérées chez

| 6enf ant

séquencage des activités ;

expression des émotions ;

g®n®r al i sati on dapetantnerd famillaxs cont extes
facilitation déun comportement par des r ®compe
Mais certaines équipes médicales francaises r e st e nt r®serv=®es qgquant
formalisée de ces techniques, et surtout exclusi ve doébautres

mul tidi mensionnelles de | 6enf ant
Les enquétes de pratiques réalisées en France ne permettent pas de généraliser les
pratiqgues observ®es | ors dobéi ntlesrstruetarésipmposarg| obal e

ce type de programmes sont peu nombreuses en France ; deux structures expérimentales

ou innovantes font parti e néedansle @drddetatmesure 28n de | ¢
du Plan Autisme (27). Celles-ci proposent des interventions spécifiques destinées a favoriser

la communication, l'autonomie et les apprentissages scolaires. Par ailleurs, elles utilisent
quotidiennement des systémes de communication augmentée, alors que cet usage ne
concerne qubéun quar thondpdiméataw b pourerdaats@mM.t s ¢

3 Prises en charge institutionnelles a référence psychanalytique

En France, les prises en charge institutionnelles sont courantes dans les institutions
sanitaires ou médico-sociales (1).

Léobjectif de ces prises en char glesemfamts avect ut i o n n
autisme la relation a autrui et a eux-mémes en leur donnant les moyens de construire des
capacit ®s de repr ®s ent at réiovestr qpositivement san activitél 6 ai d e
mentale » (1).

Mi s e en Tuvr e pr ®cocement , accompagnant i mm®d
foncti onneme ndprisg en chadge prdp@séetest pldridisciplinaire et assurée par
des dispositifs variés impliquant les secteurs sanitaire, médico-social et scolaire
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(cf. annexe 8). Le trépied « soins, éducation, scolarisation » est devenu la base des
programmes développés dans les institutions pédopsychiatriques de secteur (cf. annexe 12).

La revue de la littérature francophone (38)am ne ~ di stinguer | es- soins
adire | 6approche globale et multidi maneseld)nnel | e
des techniques spécifiques qui se détachent sur ce fond (annexe 17). Le terme institution
désigne ici non seulement un établissement spécifique, mais aussi le processus

doéarticulation et del i ssetenhubaoat ma(dBasat sques!| 6i n
Misés, Hochmann et Delionconsi d r ent | 6i nstituti ondemicseo mme un
en |liens et doOo®l abor at i on sodcomdgoement, se® émotenaetnt de |
ses modes de pensée (147-151).

Lessoinsi nstitutionnels consistent " of frir "’ | 6en

lieux et des temps de rencontre, ou les conflits et les mouvements qui affectent sa vie
psychique peuvent étre repérés et mis en relation significative ; ceci vise a lever
progressivement les contraintes qui pésent sur son fonctionnement mental.

Ce travail ,d6®@®babdr dtoin@d® sur des th®ories psyc
partie doéinspir at52psné appspyuci hea naaul systii,guaeuj our ddédhui ,
sciences cognitives qui confirment souvent ou précisent les intuitions des cliniciens (153-

155).

La revue de littérature francophone (38), détaillée en annexe 12, insiste sur | 6i mp
lanarration, du jeu symbolique, de | 6articulatior
continuit® entre |l es activit®s et l es institutdi
aider les intervenants a surmonter la routine et le découragementpar un télabmraton | do

de | 6®qui pe, un travail intellectuel de mi s e
fonctionnement et du d®vel oppement ment al et do
guobdindui sent | es enf ants chpaurl esues oli @inmnttist, u
thérapeutique.

La revue de littérature francophone (38) conclut que les techniques de soins en individuel ou

en groupe sont mul tiples. Certaines sont pl us

fonctionnement psychique. La plupart des travaux insistent pour que les soins soient adaptés
a chaque enfant, a la nature de ses troubles, a son age, a son stade de développement, a

ses capacit®s doé®volution, ai nsi gudaux caract®
vie social, économique, voire géographique. Les travaux consultés soulignent que cette

diversificaton i ndi spensabl e doit ®viter | a dispersion
tol ®r ance r®ciproque des diff®rents intervenant

coordination avec les parents qui doivent étre informés du projet de soin, de son but et de
son sens.

La prescription de m®dicaments nodest pas exclue
obéit a des regles précises, a une visée essentiellement symptomatique.

Les enquétes de pratiques réalisées en France ne permettent pas de distinguer
explicitement si les interventions proposées relévent de prises en charge institutionnelles a
référence psychanalytique ou de prises en charges intégratives empruntant leurs moyens a
différents courants théoriques.

Les avis exprimés au cours de la phase de lecture et de consultation publigue montrent que
certains professionnel s consid rent qguobi l e xi
i nstituti onnientduredss pratigues é&l@aiyep at sociales et non sur le courant

théorique psychanalytique.

3 Prises en charge intégratives

Les prises en <charge int®gratives font | 6obj et
diversité. Elles empruntent leurs moyens a différents courants théoriques, et adaptent leur
utilisation au contexte de | 6enfant , aux souhses

professionnels de différentes disciplines. Les interventions proposées dans le cadre de ces
programmes sont multiples et variables (1).
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La prise en charge intégrée des enfants avec autisme suppose leur maintien dans leurs
milieux habituels utilisé comme des supports aux projets éducatifs et de soins (156).

Cela se fait par un travail indirect aupr s (
®changes) et par wun travail dire@t aupr s de | 0de
I ui permettre de d®couvrir et difteerdsudgmieesteer s e s

son développement ;
faire conna’ tre | es particularit®s de son fonc
lui.
Les échanges réalisés au cours des différentes réunions, permettent de convenir que de
maniere générale, les prises en charges intégratives mi ses en Tuvre dans de
spécialisées en ce qui concerne le suivi des enfants/adolescents avec TED, et reconnues
par | 6ensembl e ,d gost fopdées t surc iep abasbiss individuels de
| 6 e Maflodescent identifiés lors d e | 6 ®v, adt usart i contues de maniére
transdisciplinaire pour permettre a lI'enfant de rester intégré dans son milieu de vie ordinaire.
Elles veillent utiliser un mo d e de communi caaeci on et

| 6 e Maflodescent, et a ne pas disperser celui-ci dans des activités éclectiques ou des lieux
multiples.

Les travaux antérieurs de la HAS place lat h ®r api e e de@évblappement parmiles
prises en charge intégratives (1).

La th®rapie dé®change et de d®vel oppement est df
sur | 6®c hange ett cdgnatif, affectfest @motiprmeh 157). Prototype des

i nterventions pr ®c oc e st,de dézloppeamént espun esoindndiddaeh a n g
réalisé sous la conduite d'un thérapeute spécialisé, qui permet a I'enfant de développer ainsi

ses capacités de contact avec autrui, d'interaction et d'adaptation I'environnement (158), en

s'appuyant sur les notions d'acquisition libre et de « curiosité physiologique » et en

respectant trois régles d'or : la sérénité, la disponibilité, la réciprocité. Les jeux sont proposés

en fonction de | 6®valuation pluridisciplinaire
dans des s®quences | udi g tce stsodi@émotiormelle detfavosiser sensor
les ajustements anticipés a autrui et les synchronisations. En exercant et rééduquant, des le

plus jeune ©ge, |l es fonctions d®ficientes, t el
perception, la régulation, elle permetal 6 enf ant de d®vel opper | es cap
communiquer, échanger avec autrui, étre attentif et imiter. Grace aux nouvelles aptitudes

acquises par | 6enfant, i peut profiter pleineme

et thérapeutiques coordonnées qui lui sont dispensées par ailleurs (159).

Silat h®r api e doé®change esttparfdieprédedteecconime pre appnoche

spécifique (cf. également annexe 17), elle s 6 i nteujours dans un programme global de

prise en charge, centr® sur | denfant mais 0% so
Soi ns, | 6®qui pe p®dagogi que, ®vent oehhémenneman
social. EI' | e favori se ai nsi | e d®vel oppement psych:«
rééducation de fonctionnements pivots et son intégration familiale et sociale (159).

Des ®valwuations pr®cises et d®t ai |l | ®es permette
thérapeutique individualisé et personnalisé, adapté a ses compétences, a ses difficultés et a
son profil de développement, au fur et a mesure.

Les enquétes de pratiques, réalisées en France, ne permettent pas de distinguer
explicitement si les interventions proposées relévent de prises en charge institutionnelles a
référence psychanalytique ou de prises en charges intégratives visant a découvrir et

augmenter les capacités d e | 6enf ant/ adol escent dans | es di
développement ou encore de prises en charge/accompagnements éclectiques non

sp®ci fiques aux besoi.ns de | 6enfant/ adol escent
Lbenqu°te | a plusuxm®deht e®s r dbatc o e aete nt de:

TED dans trois régions francaises effectuée au titre de la mesure 28 du Plan Autisme,
suggere cependant un éclectisme important des pratiques sur le territoire national (27).

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm)
mars 2012
94



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

Léoffre de services est d®crite comme ®t ant hal

dans | es structures pour adultes) et recouvrant
pas particulierement les domaines fonctionnels habituellement perturbés dans l'autisme et
débautre part, ne sdappuient pas sur des da®t hode:

validation. Ainsi, certaines activités, trés couramment utilisées, le sont sans que soit mis en
avant un abord spécifique (la psychomotricité proposée dans les trois quarts des structures
par exemple). Par ailleurs, lorsque des interventions spécifiques et formalisées sont
proposées (structures pour enfants essentiellement), celles-ci sont rarement répétées

plusieurs fois dans la semaine ou ne sont desti n®es quo” une minori-t
accompagn®es. Ainsi, | 6orthophoni e, cit®e par wu
rarement proposée a tous les enfants avec TED accompagnés. De la méme facon, les outils

de communication visuelle sont relativement répandus, mai s l eur usage no

systématique, ni toujours fonctionnel (exemple: af f i chage au mur mai s pa
effective des supports au cours des activités). Enfin, seul un établissement sur cing propose

des at el i er soraton delagampréhendienrat@dxpression des émotions (27).
532 £valuation de | 6efficacit® et s®curit® de | 0i
totale

3 Recommandations de bonne pratique et revues systématiques

Aucune des recommandati ons de bonne prati gue
recommandations spécifiques relatives a la scolarisation des enfants/adolescents avec TED
(cf. annexe 10).

Un guide réalisée par le Centre national de documentation pédagogique en 2010 est a
disposition du personnel d e | 6 £ d natiomdlei gquin enseigne ou accompagne des
enfants/adolescents avec TED (160).

Aucune revue syst®matiqgue sp®cifiqgue auxéei nter ve
En revanche, plusieurs revues systématiques ont comparé les effets des interventions

r®al i s®es en milieu scol aire dé®ducation sp®ci
intervention globale comportementale.

Les revues systématiques concluent a la supériorité des interventions globales
comportementales comparativement a une scolarisation en milieu spécialisé (161-164).

Reichow et Wolery (163) calculentun i ndi ce de taille doéeffet qui
les groupes en intervention comportementale ABA que pour les groupes de comparaison en

éducation spécialisée. Une autre estimation plus indirecte de la supériorité des interventions
comportementales est aussi fournie: le pourcentage ddéenfant s
comportementaux intensif s -asdusduCR,aprésihtén®tian] e ou p
dans les 12 études  qsuadalysent, va de 23 % a 100 % ; 140 enfants sur 217 (65 %)

entrent dans le systéeme scolaire typique ; 35 % vont en éducation spécialisée ou un autre

systéme (163).

3 Etudes cliniques
Six études contrlées non randomisées (165-171) et un essai randomisé (172) ont comparé

les interventions auprés de jeunes enfants r ®al i s ®e s en milieu scol
spécialisée a une intervention comportementale. Quatre de ces études, décrites ci-dessous,

observent une sup®riorit® significative et i mp
globale type ABA par rapport ) l a prise en <ch
spécial i s ®e , m°® me avec un nombr e doheur es tot al d
Cette supériorité concerne le QI, la communication, le langage, les compétences sociales.

Trois interventions nbéobservent pas (1d1¢ utilsaitp ®r i or |

une intervention ABA tr s peu i nt €A2y utiseunele 11, 5
intervention ABA ne ci bl anstlatrgsieme (L6@)ala sugervisianon ¢ o n |
de |l 6intervention ABA, men®e par |l es parent s,
universitaire compétent.
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Deux autres études non contrlées ont été identifiées (173,174). Elles évaluent une
i nt®gration scolaireavéauanun ypei piarsuculldermans po
2011.

2004 et 2011 Etats-Unis

Stahmer et Ingersoll (173) et Stahmer et Akshoomoff (174) évaluent un programme
doéi nt ®gr at iChn | dcehéasr &,008%, lagpelé dSpuib mairitenant Playful
Learning Academy for Young Children, PLAYC) pour enfants de moins de 3 ans. Le
programme comporte trois composantes : une intervention en classe, une intervention
spécifique hors de la classe et une formation des pare nt s . L6®tude ne compo
groupe de comparaison,mai s vi se seul ement ° v®rifier | a fai

Population: 102 enf ants relevant du spectre de | 6auti
moi s) en d®but doéi nt er v(dendiaodd mas) ave® Gn taug ides en f
fréquentation contrélé de 86 % des jours dobéintervention en moyer
di agnostic (ind®pendant de | 6®tude) de spectre
DSM-I V, confirm® pare |I66u@t uddees (aQUAReSU r sGAIRS) , avoir
verbal minimum de 12 mois au test de Bayley (BSID-1 | ) , | 6entr ®e dans | e p
avant | 6©ge de 30 moi s. Les parents peuvent ref
moyenne des snmedQARSY audetratentent est de 87,2 (x11,2). Or, une récente

étude de validation de la GARS donne 90,1 et non 100 comme moyenne pour les enfants

avec un diagnostic doéauti sme. Les auteurs de | a
sontdanslamoye nne de | 6auti sme ( pcbwRésuktatss). autres mesur

Intervention :

La composante « classe » : une classe comporte 8 enfants avec un développement typique

et 8 enfants avec TED de moins de 3 ans. Quatre des enfants TED sont présents le matin, 4

Bbapr s midi. Chaque enfant avec TED a donc 3 he
(15 heures/ semai ne) . L 6 e n cladulteepoue 8 enfargss(l : 3)d lea classe se

présente comme une classe de maternelle classique. Le programme et les méthodes sont

mis au point par des enseignants spécialisés et des enseignants classiques. lls sont destinés

" sbadresser aux deux populations dbéenfants 7 I
jeux, de repas, dbéactivit®s aageincdentelgde egonseset ¢ . , a
pivot s, ddessais di screts, d 6 e n siévaélogpereemialas t stru
interactives. Sont utilisés le PECS et une langue des signes modifiés pour les enfants qui en

ont besoin.

La composante « intervention spécifique » concerne chaque enfant TED pendant
4 heures/semaine avec un enseignant (encadrement 1: 1 ou 1: 2 selon les cas) dans une
pi ce s®par®e de |l a classe. Léintervention port
réclament un environnement trés structuré : entrainement a la communication, imitation
verbale et non verbale, essais discrets, stratégies utilisées en classe. Les techniques
déintervention dans ces 4 heures peuvent °tre pa

La composante « formation parentale » comporte 2 heures/semaine au domicile avec un
enseignant de la classe. Les techniques utilisées en classe sont enseignées pour que les

parents fournissent-ih@ehegenesodb®dmaimheon | eur
aide les parents a définir les buts, aide a identifier et intervenir sur les comportements a

probl me. Les parents déune m° me <cl asse se r ®
| 6enseignant responsabl e. Parents et enseignant

changera de programme a 3 ans.

Les buts des interventions sont définis individuellement pour chaque enfant dans les

domaines de la communication, des compétences sociales, des soins personnels et de

| 6aut onomi e, des capacit®s sensorielles et motr
Uh plan avec des buts interm®di aires est d®&fini
point sur chagque enfant chaque semaine. Une réunion toutes les 5 semaines avec la famille

et | 6®qui pe r®examine | es progr ssage I|deasn sb ultés®cd
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suivante (a partir de 3 ans), les enseignants de cette derniere participent aux réunions de
| 6®col e .maternell e

Un orthophoniste et un ergothérapeute travaillent 4 heures/semaine avec les enseignants et

les enfants en classe (danscetemps est compris | es consultations
des parent s, | 6entra”  nement des enseignants, | 6
procédures).

Tous les intervenants ont une formation spécialisée plus ou moins poussée selon son role.
Tous les enseignants recoivent une formation dans les techniques utilisées.

Cing des enfants ont recu des interventions supplémentaires extérieures décidées par les
parents.

Les tests sont administrés avant et apres intervention par le psychologue du programme.

Résultats:en environ 9 mois | es enfants sonlboupass®s
Mullen) de 63,9 (écarttype=13, 3) ~ | 6i nc | u qécasttype=18,3haldxbrtiede 75, 7
de maternelle (p = 0,000). Avant intervention, 6 enfants (6 %) avaient un QI dans la zone

typique entre 85 et 115, 24 % avaient un QI entre 70 et 84, 70 % étaient dans la zone de

retard (QI < 70). A la sortie, 31 % sont dans la zone typique (85 & 115), 35 % sont dans la

zone de retard léger et 34 % demeurent dans la zone de retard. Ainsi, 36 des 70 enfants en

zone de retard s®v re en d®bdont 16 dodtipassés envzzenat i on e
typique. Quatorze des 24 enfants en zone de retard léger au départ passent en zone

typique. En moyenne, les participants sont passés d 6un d®vel oppement non
18 mois (quand ils avaient un age chronologique moyen de 28 mois) a 26 mois (quand ils

avaient un age chronologigue moyen de 35 mois). Ces résultats sont supérieurs a ce a quoi

on pouvait sbatt endr etraplam B rythmet de dévelopgernemtndese n = e x
enfants avant intervention: av an't intervention |l e rythme de d
63% du rythme nor mal de d®vel oppement al or s gu
développement a atteint 79 % du taux normal.

Les scores de vocabulaire (estimés par les parents au test MacArthur) et les scores mesurés
avec | 6MPPesdnaoll Llamguage Scales augmentent significativement en production
comme en compréhension.

Les scores du VABS augmentent aussi significativement en ce qui concerne le score
composite de comportement adaptatif, dans | e dor
moyenne de 70 ° 77), de |l a vie quotidienne (pass
socialisation (passant 74,6),umaie nomdaysla domaind de l1a6 9, 9 '
motricit®. Léam®lioration est cliniguement sign
VABS.

La moyenne des scores dbéautisme (GARS) ne di mi
83,8 a 80). Cependant, les scores de stéréotypies diminuent significativement.

Les prédicteurs:Contrairement " |l dbéacaoresd®tQldesdest pas
du changement de ryt hme de d®vel oppement ni
communication observé a 3 ans. En revanche, le score de communication (VABS) est bon

prédicteur ; le score de socialisation (VABS) est un prédicteur un peu moins puissant.

Conclusion: | e ni veau des gains apr s 9 mois ddéinterv
du méme ordre que celui observé par Dawson et al. (175) avec le Early Start Denver Model.
Les gains en socialisation et communication (VABS) et en langage sont du méme ordre. Il
faut faire remarquer que méme en classe, les techniques comportementales sont ici
utii s ®e s, que |l es 3 composantes de | 6intervention
et coh®rentes. I ne sobagi-t pas doébune intervent
comportementales ou comportementales avec approche développementale, une partie
seul ement des enfants tirent b®n®fice de | 6inter

Pour un suivi partiel a plus long terme, cf. Akshoomoff et al. 2010 (176)

Faiblesse : absence de groupe de comparaison (un groupe avec intervention
comportementale 1 : 1 aurait été souhaitable). Les psychologues évaluant les enfants avant-
apr s font partie de | 6®quipe du progr amme.

o @
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3 Conclusions de | 6®valuation de | 6efficacit® et
Les études examinées concernent des enfants avec autisme et retard mental léger & sévére,
agésde21mois ~ 7 ans en d®but dbéi nt e EtateUns,iemn. EI |
Norvége, en Irlande ou au Royaume-Uni. 1 est certain que | 6effica
par une éducation scolaire spécialisée dépenddesa qual i t® qui nibneeist pas
qui est suffisante pour que des familles aient confié leurs enfants. Par ailleurs les classes
dé®ducation sp®cialis®e doivent respecter des r
par ces classes dbé®ducation sp®cicalsi sdRees, TsEDRC i
cependant pas | e ni veau doefficacit® des pri se
TEACCH, de haute ou moyenne intensité. En revanche, un e i ntensit® dobéint
comportemental e de | 6 o r deures/semaine abtentedes wEsultatse 11

équivalents a une prise en charge en éducation spécialisée. Cependant, un programme
déint®gration tr s structur® avec une fdbr3mati on
combinées a un encadrement 1 : 1, partiel, une collaboration et intervention des parents a

domicile et un systeme de supervision trés régulier, tel que celui décrit aux USA par Stahmer

et al. (173,174) pourrait étre prometteur en ce sens que les gains obtenus en 9 mois sont un

peu plus faibles en ce qui concerne le QI, mais équivalents pour les autres mesures, que les
interventions comportementales globales exclusivement 1 : 1.

En résumé, si toutes les interventions visent a court terme a rendre progressivement
possible Il a scolarisation de | 6enfamontré gug. mi | i
| 6®ducation sp®cialis®e nobdest pas en mensure d
systématiques proposées pour intégrer les enfants dans une scolarisation typique.

3 Avis complémentaires des membres  des groupes de travalil

En 2011, aucune donn®e publi ®e de pratiques ne
de scolarisation en inclusion des enfants et adolescents avec TED. Or, scolariser un enfant

1 heure/semaine en classe ordinaire ou 24 heures par semaine ne peut avoir la méme
signification do (adolescanteernt tpeaume sl &dedrafpgprrtent i ssage
des lieux ou il est suiviet,d 6 a ut r, en tepreg de contraintes sociales pour les familles

dont | 6un des parent s, abkandonner son activaé professiennelless oi t a l
pour emmener son enfant de | 6®c ol esocawouilestt r es | |
suivi par ailleurs, voire sbéen occuper ~ temps complet | or :
charge.

Une inclusion trés partielle ne peut étre présentée comme satisfaisante, sauf si celle-ci est
envi sag®e comme une ®tape dans un processus pr
0

voire ° temps ©plein. Pour gue | 6inclusion soi-t
consacrer des moyens financiers et humains (formation) considérables.
Par ailleurs,la scol arisation en milieu or di/lad@escere seul e

avec TED de se d®velopper au maximum de ses capa
recevoir parallelement des interventions thérapeutiques et éducatives spécifiques. Ces

interventions doivent étre organisées de maniére a ne pas multiplier les lieux ou

| 6enf ant/ adol escent |l es re-oit

Une collaboration étroite entre les professionnels des champs sanitaire et médico-social, et
|l es enseignants n®cessite dob°tr eafinode gpatagersldl®e au |
connaissance du fonctionnement particulier de 1|20

Cette <collaboration ne se substitue pas aux ac
enseignants et AVS-i qui sont, elles aussi, essentielles.

3 Recommandations de | a HAS et de | 6Anesm

Domaine des apprentissages scolaires et préprofessionnels

Tout enfant/ adolescent en ©ge scolaire doit b®nd¢
ordinaire ou adapté.
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Le volume horaire des activités proposées aux enfants/adolescents avec TED dans le

champ scolaire doit atteindre, dés que possible, le méme volume horaire que celui dont

bénéficie tout enfant/adolescent du méme age, dans la mesure ou le mode de scolarisation

est adapt® aux aptitudes de | 6enfant/ adol escent
ou de souffrance.

Dans les établissements scolaires, les pratiques suivantes sont recommandées pour certains
enfants/adolescents avec TED :
augmentation progressive du temps de scolarisation pour atteindre, dés que possible, le
méme volume horaire que tout enfant/adolescent du méme éage ;
accompagnement ou tutorat par un AVS-i ayant recu une formation relative aux TED

et/ou par un professionnel sui vant | 6enf ant/ adol escent- au sei

sociale ou sanitaire ;

tutor at par d'"autres ® ves, sous r®serve gl

fonctionnement dbéun ® ve avec TED et quéils s
Dansl es ®t abli ssements scol aires, en accord avec

information peut étre donnée sur les caractéristiques des personnes avec TED aux pairs ou
aux personnes de leur entourage social pour favoriser la compréhension des particularités
de fonctionnement, leur acceptation et l'inclusion des enfants/adolescents avec TED dans un
environnement ordinaire.

Parallelement aux enseignements délivrés dans les établissements scolaires et de formation
professionnelle, il est recommandé quet o ut adol escent avec TED dont
mi s en ®vi dence des besoins sp®ci fiques dans
accompagnement spécifique lors de stage ou de recherche de stage, de formation ou

déempl oi

533 £valuation de | G&ieflekintengentions (obates s ®c u
comportementales ou développementales

Les interventions évaluées dans les études ci-dessous concernent toutes des enfants avec
TED et retard ment al de | ®ger ° s®v re, ©g®s de

Aucune ét ude noa ®val u® | 6efficacit® ou | a s ®c
comportementales ou développementale pour les enfants au-dela de 6 ans, sauf une,
relative a une intervention TEACCH,0% | es enf ants ®taient plus ©g®
(177).

3 Recommandations de bonne pratique

Plusieurs recommandations de bonne pratigue recommandent les programmes intensifs
déinterventions cannegeold)t ement al es (cf
e |l es programmes déinterventions comportemental ¢
scientifi que(l48)e sont dhdus fes pragramnie®désignés par les termes
suivants : applied behaviour analysis, intensive behaviour intervention, early intensive
behaviour intervention, early intervention project, discrete trial training, (auquel on peut
ajouter pivotal response), Lovaas therapy, UCLA model, home-based behavioural
intervention, parent managed or mediated home based behavioural intervention) ;

o il est recommand® que | es principes Adpked!| 6anal
behavior analysis T AB A) et des strat®gies dobéinterventi
inclus comme composante importante de tout prc

enfants avec autisme (grade A) (72) ;

e le programme Lovaas ne doit pas étre présenté comme une intervention conduisant a
un fonctionnement normal (grade A) (60) ;

e les interventions comportementales doivent étre envisagées pour une grande variété de
comportements spécifiques chez les enfants et les jeunes gens avec TSA, a la fois pour
réduire la fréquence et la sévérité des symptdémes et pour augmenter le développement
des capacit®s dobéa@npptation (grade B)
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e la thérapie cognitive et comportementale (TCC) doit étre considérée comme un
traitement convenant pour de nombreuses difficultés comportementales, émotionnelles
et psychiatriques (grade C) (76) ; les techniqgues de TCC doivent étre adaptées pour
prendre en compte les caractéristiques des personnes avec TSA (76) ; les TCC sont
recommandées malgré une faible évidence de leur efficacité (143) ;

e les interventions comportementales doivent étre envisagées pour les enfants et les
jeunes gens avec autisme qui ont des troubles du sommeil (accord entre experts) (60).

3 Revues systématiques de la littérature

Douze r evues syst®matiques des essais doéi nterven
adolescents avec TED, publiées entre 2000 et 2010, ont été identifiées (141,161-164,178-

184), ai nsi gudun rapport canadien r ®s(8Mant | es re
2001 Office canadien de coordination de | 6®valuati on
En 2001, |l 60f fice canadien de <coordination de | 6
(OCCETS) a édité un rapport surlesdonnéespr obantes et | es avis dobexyf

t h®r api e comportemental e ¢ he aveclaatsmeeundumenTEB d 6 ©g e

(185). Ce rapport no6®tait pas wune ,masgsuneésumédesi que d
recensions et des avis dbébexperts sur cette th®
d 6 ®tsu cometrolées, publ i ®es sur | a guestion de | 6eff
comportementales. Po ur cell es g la i plupartd comporten® tde®, défauts

m®t hodol ogi ques i mportants rendant mal ai s®e | 81i |
plus solides, en tenant compte des remarques précédentes, les auteurs retirent que

| 6application dbébune intervention comportement a
appliguées du comportement)t ot al i sant au moins une Vvingtaine

améliorercer t ai nes di mensi ons du #&avecaatismeglesnésultasies de | 6
plus probants concernent le quotient intellectuel. Toutefois,| es aut eur s pr ®ci sent

®t ® possible do®tablir | e nombre mirparverarBund 6 heur e
résultat positif (185), ni de préciser les résultats en fonction des interruptions ou des

modul ations de | 6intensit ® (18b). Paraailleurh, ®r anpb ees t ¢ opmapso

possible de savoir quelle sous-popul ati on ddéenfants avec auti s me
cette intervention ou quels éléments du traitement font partie intégrante des résultats positifs.

Les revues rapportées ci-dessous montrent ce qui a évolué ou non depuis cette date.

2007 Baghdadli ( Centre de ressources surRodsdllanjti sme en Langue

En 2007, Bagdadli et al., au seinducentr e de ressour ces S Ur | 6au
Roussillon soutenu par le ministére de la Santé et des Solidarités francais, ont établi un

recensement des pratiques actuelles de prises ¢
niveau de preuve (selon les normes HAS) actuellement connu de leur efficacité (141). Le

propos ®tait centr® sur | es diff®rentes m®t hode:
t h®r apeutiqgues propos®es eanx pErsoanesc &vec dBED. La | &6 ®t r
m®t hodol ogi e de travail s O BEvidlgmaeyBasedt medicing. Pache s pr i n
|l es points marquants de | a m®t hodol ogi e utilis®

recherche document ai r erilledde dectut du dieecau de preuvk Gesn e ¢
études (grille HAS) (186). Pour la sélection des études expérimentales ayant pour but de

jugerl 6efficacit® dbébune i nt er xigevaientprésenter iln meyget pr ®c i
de validation externe. Des séries de cas reposant sur des mesures multiples de ligne de

base étaient acceptées si elles présentaient au moins 3 cas.

Concernant | 6analyse de | 6efficacit® des progran
particulierement les programmes Lovaas, TEACCH, Denver, May Center et SWAP.
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Concernant le programme Lovaas, les auteurs font le constat suivant. Les études analysées
concluent, pour la plupart, ~ |l 6efficacit® du pr otmamhmémitd ovaas.
des ®tudes ne per met pas de fa-on formelle doéc¢
intensifs précoces semblent améliorer le QI et les compétences langagiéres, mais ces
progrés sont moins importants que ceux rapportés initialement par Lovaas (141). Les
auteurs signalent que des réserves sontémisess ur | 6 ®val uati on du QI par
pourraient surestimer les performances obtenues dans les interventions. Ces programmes
semblent plus efficaces chez les enfants dont le niveau cognitif est plus élevé et chez les
enfants ayant une TED non spécifié que chez ceux ayant des troubles autistiques. Des
interrogations persistent sur les caractéristiques de la population pour laquelle ce

programme e st I e pl us efficace. Le progr amme Lovac
intervention éclectique. Les auteurs signalent que seuls les programmes éclectiques ont été
comparés au programme Lovaas. | | s constatent qué”™ partir des ®

pas possible de savoir si ces programmes influencent les comportements adaptatifs, et ne
concluent pas non plus s ur enlfanetibnfdetd 6i nt ensi t ® des progr amn
efficacité a long terme chez tous les enfants. Le niveau de preuve des études pour ce type

de programme nobdest pas suffisant pour en affir.:
enfants avec TED.

Concernant |l e programme TEACCH, un nombre tr s
type de programme, avec pour la plupart déentre elles d
|mportantes Les études suggerent des progrés importants dans différents domaines évalués

| 6ai de d u-édpcatib (PEH-R) ¢hezyles lerdants qui en bénéficient. Parmi ces

progr s, | 6i mportance déd he a pealtleabernat i ddémn pa
complémentaire a domicile est soulignée. Pour ce dernier, 3 fois plus de progrés ont été

rapport®s que ceux qui néont pas de sui vi - d
®gal ement plus efficace qudune inclusion en ®col

sur les limites méthodologiques des études. En  d ®f i n irds iétudes confirhataires
doi vent °tre men®es avec plus de Trigueur exp®r
programme TEACCH.

Concernant les autres programmes, la littérature reste beaucoup plus limitée.

Pour le programme Denver, une seule étude expérimentale existait (Rogers 1991*%). Cette

étude suggeére une efficacité du programme Denver chez des enfants ayant des troubles du

spectre autistique ou ayant des troubles émotionnels ou comportementaux. Il est observé

une meilleure progression, par rapport a un niveau attendu, dans les domaines de la

motricité fine, des cognitions, du langage et des compétences sociales. Cependant, des

limites méthodologiques importantes sont soulignées : faible taille des échantillons (n = 12),

enfants non comparables au départ, biais de mesure possibles. Depuis dbdédautres ®
ce programme ont été publiées (**" Dawson 2010).

Le programme du centre écossais, p o U r | 6auti s me, a ®t ® ®valu® pa
étude contrblée (*Salt 2002). Les résultats montrent que le programme est efficace et cela
mal gr® sa faible intensit® (en nombre dbédheures p

méthodologiques sont présentes : faible taille des échantillons (n=14 et n=6), pas de
randomisation, évaluation non menée en aveugle.

Concernant le programme du May Center, celui-ci a été évalué par une seule enquéte
aupres de parents (Dipietro 2002). Les enfants étaient agés en moyenne de 10,5 ans
l orsquéi |l s qui t MayrCentet od ilsrsdnieentiéeentte i3 ans 6 rdois et 6 ans.

% Les études citées entre parenthéses ne sont pas décrites dans cet argumentaire, car elles ne correspondent

pasauxcrit res dobéinclusion retenus. Se reporter " la revue s
etudes analysées.

"Les ®tudes pr®c®d®es dodédun ast®ri sque sont d®crites en dOo®t
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Les auteurs concluent positivement sur | 6ef fet
bénéficié du programme May peuvent étre scolarisés). Cependant, les enfants ne sortent du

centre que quand ils présentent des progres importants et qu 6i | s sont suscept.i
scol ari s®s. Lo®chantillon ndébest donc constitu® |
progr s suffisants pour i nt ®grer | 6®col e (biai:
interview des parents. Aucune analysestat i sti que dbéautres donn®es de
Concernant le programme SWAP, une étude évalue son efficacité sur une période de deux

ans a raison de 10 heures par semaine, avec une implication importante des parents dans

ce programme pour facilter latr ansi ti on entre | e domi(Webdtee et I a
2003). Le programme inclut une approche comportementale reposant sur la thérapie du

|l angage, |l e syst me de communication par ®change
scripts sociaux. Lesaut eur s ont ®valu® |l es progr s-Rd®vel op

Les auteurs de cette étude précisent que les enfants avaient fait des progrés dans ce cadre

déi ntervent,ildn.mphk @Esultatd pasififs doit étre nuancé par les faiblesses
méthodologiques suivantes : pas de groupe controle, faible effectif, manque do6éi nf or mat i
le diagnostic des enfants, absenced 6 anal yse statistique.

Autotab pour | 6ensemble de ces programmes (iDestnver,
noté que ceux-ci ont fait | udiqué jartcte expédimenmtal chacun, et que des

recherches supplémentaires plus rigoureuses doivent étre réalisées pour connaitre leur

efficacité. Notons que depuis, des revues et études sont parues ultérieurement (cf. infra).

2008 Rogers

Rogers et al. (161) sélectionnent les études sur les interventions globales, selon les critéres
de Nathan et Gorman (2002) publiées entre 1998 et 2006 en excluant celles qui figuraient
déja dans leur revue antérieure (187). La sélection et la classification des études sont
opérées selon les critéres suivants :

e Type 1: essais clinigues prospectifs randomisés, tests d 6 ®val uati on r ®al i s
personnes aveugles au traitement, crit res dbé
selon les meilleurs critéres contemporains, échantillon de taille adéquate pour les
analyses statistiques et m®t hodes statisti
lafidéltétdes traitements administr®s dans | 6®t u

e Type 2: essais cliniques utilisan t un groupe de comparaison po
|l 6interventi on.

e Type 3: ces études présentent des biais méthodologiques importants. Sont inclus les
études avant-aprés sans groupes controles et les études rétrospectives.

Les auteurs ont sélectionné 13 études évaluant des interventions du type Lovaas ou ABA
contemporain. En 1998, ils nbéavaient pas trouv®
de 2008, ils trouvent 5 essais randomisés (*Jocelyn 1998, *Drew 2002, *Aldred 2004, *Smith

2000, *Sallows 2005), 1 essai contrdlé non randomisé *Eikeseth 2002 et 2007 et 7 études

sont qualifi®es doé®val ua Sheiokapf 1998, SmithredBu¢hi2@d, d o e f f
Luiselli 2000, *Cohen 2006, Bibby 2001, Takeuchi 2002, Nathan et Gorman 2002.

De ces 13 études, Rogers et Vismara concluent que 2 études, *Sallows 2005 et *Cohen

2006 confortent | 6i d®e%)qgesenfapts teaibéy présente an garoent i ® ( 4
QI qui les fait rentrer dans la moyenne typique de QI (avec une scolarisation sans aide). Les

auteurs concluentq u 6 i | est possi siffsamgmentjeudes et tragés fedagdn s
suffisamment intense, tirent bénéfice de | 6i ntervention au point de
typique de scores. Ceci suggeéere que la plasticité cérébrale pourrait étre plus importante
encorequecequienest auj our.ddéhui pens®

De plus, une intervention de type Lovaas fournie a des enfants jeunes, de facon intensive et
avecune supervision s®rieuse des th®rapeutes par
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gains dans des tests standardisés. Ces gains surviennent, tant chez des enfants qui
conservent des difficultés intellectuelles, de langage, de compétences sociale et de fonctions
adaptatives, que chez des enfants atteignant des scores quasi typiques dans tous les
domai nes. N®a n mo i%n des e¢nfargsg neb préseriedt ni diminution des
symptdmes, ni augmentation des scores.

L6 ®t u dEkesdtle 2002 et 2007, qui compare une intervention du type Lovaas a une

intervention éclectique (mais en principe bien organisée) et de méme intensité, montre que

le groupe du type Lovaas progresse significativement plus que le groupe éclectique. Au total,

les quatre études méthodologiquement les plus robustes (Lovaas 1987, Smith et Buch 2000,

*Ei keseth 2002 et 2007, *Cohen 2006) , conevergent
type Lovaas est plus efficace pour augmenter le niveau intellectuel des enfants que les

conditions contrdles. Certaines de ces études montrent des améliorations significatives dans

les comportements adaptatifs et le langage, mais la convergence des résultats est moins

importante dans ces deux domaines.

Rogers et al. ont sélectionné deux autres étude s qui ®val uent dbéautres i ni
du type Lovaas. De | 6 ®t ude de *Salt 2002, il
« développementaleé mi se en Tuvre par | e cestrintéressantRet ossai s

m®rite dé°tre de nouveau ®val u®.

De | 6®t ude de *Howard 2005 qui compare une int e
| 6une en ®ducation sAdA®kdudl2d)s ®de (| drmuddree mant i ncl
centre pour enfants en situation de handicap avec un encadrement 1: 6, les auteurs

concluent gue | 6intervention dans |l e syst me di
situation de handicap est peu efficace: 1) aucune des 2 interventions
sur le rythme de développement des enfants;2) bi en g u eenlerdians sEolacles s i nt
ait l e double dbébheures de | b6autre, ;Behezks ef f et s
enfants de | 6i nterventi on s ewsds/semaine), lésascoraso i n s i
standards doéun bon nombr e de mesur es refl ten
d®vel oppement . Cette concl usdessus parlesjaotguns surlésé av i s r

interventions éclectiques.

Le groupe avec intervention intensive a, dans tous les domaines (sauf celui de la motricité),
des gains significativement sup®rieurs aux deux
scores moyens de compétences cognitives se situent aprés intervention dans la zone
moyenne typique. Cependant, les scores de langage, malgré leur augmentation
significativement supérieure a celle des contrbles, demeurent sous la zone moyenne typique.

Pour wune proportion significative doéenmasit s, | e
nefautpasoubl i er | es faibless®vattealé®rsded®t ai ent pa
des enfants et | 6attribution des enf(l®h.ts aux int
2008 Ospina

En 2008, Ospina et al. (162) ~ I 6Uni ver s i(Garfada)dpdbhdntb ene trezue

syst ®matique sur | 6efficacit® de divers types |
10l1®t udes comparatives ®valuant |l es effets de hui
Lorsque cela était possible, une méta-analyse était conduite (au moins trois études sur un

critere de jugement équivalent). Les études ont été intégrées quelles que soient leur taille.

Des remarques également retrouvéesc hez déautres auteurs sur | a f
été formulées au regard de cer t ai ns pr i nci pdes essals aonmdEen:ipsuat i o n

déinformations sur | es crit ,rleusrepeteentatvi@]| lesct i on
proc®dur es aéébtare,ll d®atailumt i on en agVvesgglsordéesesr @9 a
(perdus de vue). Gl obal ement , l es auteurs attirent | 6at"

en évidence sont basés sur quelques études, faibles sur le plan méthodologique avec peu
de participants et un suivi relativement court.

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm)
mars 2012
103



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

Les interventions ABA de la thérapie Lovaas montrent un bénéfice statistiquement significatif
des interventions intensives par rapport aux peu intensives en ce qui concerne le Ql, les
habiletés de communication, le comportement adaptatif et la diminution des comportements
pathologiques (*Smith et Groen 2000, Lovaas 1987, Smith et Eikeseth 1997, une autre étude

estcitte, mai s i | sbagit déune th se nEnintsvantionsde de pu
type Lovaas intensives ont des gains significativement supérieurs en QI, habiletés de
communication et comportement adaptatif, et une diminution des comportements
pathologiques, par rapport (a) aux soins standards (*Eldevik 2006, *Cohen 2006, Lovaas
1987), (b) a une intervention intensive mais éclectique (*Eikeseth 2002) ; ou (c) & une
intervention intensive en classe spécialisée ou une intervention peu intensive pour troubles
de la communication (*Howard 2005). Les gains en comportements adaptatifs pourraient se
mani fester essentiell ement dans l a premi re an
années,t andi s que |l es gains en QI se poursuivent (

*Cohen 2006).

Léintervention ABA type L ov a garrapporbauxprdesenifons®s ent ®

DIR (Developmental Individual-Difference relationship-based intervention) (5 enfants par
groupe, dur ®e 6 s e maliltan e2605, dh@se)n thieparvrappdrti ao ume
intervention par essais discrets combinée avec une intervention intégrant le programme
TEACCH sur une durée de 2 ans (Farrell 2005, étude exploratoire). Cependant, les tests
nébont pas ®t ® pass®s par tous | es enfants
des enfants.

Ospina et al. font remarquer que 7 des 8 études qui montrent des avantages significatifs de

| 6intervention Lovaas intensive ne sont pas
concluantes| es ®tudes non randomi s®es. Loar gufaite nt

que 3 des 4 études randomisées ne trouvent pas de supériorité statistiquement significative
de |l 6intervention exp®ri ment al e ABA thése non
publiée, *Sallows 2005, *Smith et Groen 2000). Puisque les études non randomisées sont
plus sujettes a des biais non contrblés, elles ne peuvent pas étre utilisées pour contrer les
résultats non significatifs des % des études randomisées. Cependant, il faut faire remarquer
gudune de ces tr oi s(*Saldws 280805 avaitaprisdcommie sc@edde une
intervention au domicile par des thérapeutes comportementalistes de type Lovaas choisis
par les parents (et non par un centre clinique). Sallows et al. pensaient que, dans ces

et |

des
de

6inte

conditions, | 6i ntensiet ® edei It 6ibnteenr vneonitni dorne cqounet r

groupe expérimental. Il se trouve que les parents, libres de choisir, avaient parallélement
recruté des thérapeutes pour pratiquer une intervention de haute intensité. Les gains furent
significatifs aprés intervention dans les deux groupes et ne différérent pas entre ceux-ci. Il
est par cons®quent erron® doéutiliser cett
| 6i nterventi on i ntpaisgse lesdeudirgervéntiopsene difiéraientgse par
la maniére dont les thérapeutes étaient recrutés. Dans leur revue, Mesibov et Shea (188)
signalent eux aussi cette difficulté rencontrée involontairement par Sallows et al. pour
illustrer la difficulté de concilier liberté des parents et randomisation des groupes. Par
ailleurs, les deux autres études randomisées réalisées par Hilton en 2005 utilisent une durée
déintervention de 6 (chacena adesndeisx étadesu dompuorgent t deux
groupes de 5 enfants chacun). Aucune différence entre une intervention ABA et une
i nterventi on DI Rrlancorenwnicatiorbes le jew Smbolique. En revanche,
| une des deux ®t udes observe un gain

e

®t ud

pl us
compr ®hension du | angage. Aucune de ces deux

de *Smith et Groen 2000 montrait un avantage de | 6intervention

Ospinaeta.concl uent ° p aarntailry sced udndbel nm®@tras ent i ons de

sur les données de 3 études contr6lées non randomisées (*Cohen 2006, *Eikeseth 2002,
*Howard 2005) que la thérapie Lovaas présente une supériorité significative par rapport a
une intervention en éducation spécialisée, sur les fonctions intellectuelles globales, le
comportement adaptatif, la communication et interactions sociales, le langage (expression,
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compr ®hension), | 6aut onomi e de vie quotidienne
spatial du Merrill Palmer, en revanche, ne montre pas de supériorité par rapport aux
interventions contrt]es). La sup®riortde®3 de | 68

études est cliniguement significative pour les fonctions intellectuelles globales, le
comportement adaptatif, la communication et interactions sociales, le langage (expression,
compréhension), mais la significativité clinique est limite pour la socialisation et absente pour
| 6aut onomi e de vi eetay,u otpiadite mn-ahdysdserpesm®anees de

deux études (Hutchinson-Harris 2004, Smith 1997), mont rent | a sup®riorit® d
de type Lovaas intensive par rapport a une intervention Lovaas non intensive en ce qui
concerne | e fonctionnement intellectuel, y compr

Mais Ospina et al. concl uent Rdpsia @gadi lde preuves d®Ffini
sup®riorit® du pr ogr ammgrammes aglabeux DIRr TEAGCHUt r e s
pui sqgue cette comparaison nbéa jamais ®t ® men®e e

Pour l es effets de | a m®eshao diseret>d dppliguee & diviers s s ag e
domaines spécifiques, voir plus bas dans la section « Interventions spécifiques » (8 5.4).

2009 Eikeseth

Dans la revue de Eikeseth (181), ont été sélectionnées les études (a) publiées dans une

revue a comité de lecture; ( b)) concernant des enfants dbéune m
moins en d®but;(dpi otzet @ e nt Edugabva ési golbale ptipleldso

trois caract®ri sti gue somporeménts adciaux, cameunitatoa ett i s me
comportements rituels/stéréotypés.

La cotation des qualités méthodologiques est semblable a celle de la revue de *Rogers
2008. Sont cotés en niveau 1, du point de vue méthodologique, les études qui satisfont aux
critéres suivants :

e diagnostic ddoapr s de:IMALO oudBM-1V (on DSdrllinsaeldnilao n al e s
dat e) . Le diagnostic doit avoir ®t ® pos® par
fondé sur des outils bien étudi®s i nc | uR@a9), | 6 ABOIO®, ou la CARS
(99) ;

e les enfants doivent étre attribués au hasard dans les groupes traités et de contrdle ou
de comparaison (randomisation) ;

e | es mesures dbé®valuation des enfants doivent i
adaptif. Lesout il s dé®valuation doivent °tre nor m®s
calculé a la fois a partir des capacités de langage/communication et des capacités
visuo-spatiales ou de performances (incluant les tests de Wechsler, Bayley, Stanfordi
Binet, mais excluant le Merrilli Palmer et les échelles internationales de performances

de Leiter). Les ®valuateurs doivent °tre i nd®
des enfants vis-a-vis des groupes ;
e |l a fid®lit® des traitementan dat étietdécritet dars un®v al u ®e

manuel de traitement.

Le niveau 2 est attribu® selon |l es m°mes crit
randomisation des enfants dans les groupes.

Le niveau 3 &est attribu® si A 6un des crit res su

e e diagnostic (fondé sur la CIM-10 ou le DSM-I V )est pas posé par une personne
i nd®pendante de | 6®t ude ou a-aeiudpd ggoupasy, oust at ut
bi en | e deshpgsnfandétsur les ontils adéquats (ADI-R, ADOS-G, ou CARS) ;
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ou bien le diagnostic est indépendant ou aveugle mais non fondé sur la CIM-10 ou le
DSM-IV (ou DSM-IIl), ouencorel e syst me de diagnostijc utildi

e | 6®t ude e st, mai®tomporee pie graupevde comparaison, ou i | s ureg i t d
étude de cas ou groupe uniques ;

e les évaluations des enfants avant et aprés intervention ne donnent pas de mesures du
fonctionnement intellectuel et adaptatif, ou les mesures ne sont ni normées, ni
standardisées ;

e |l a fid®lit® du traibit emerut [mnedetsrtaipasne®@vY alnuwee st
manuel.

S
0

Le niveau « VSI » (valeur scientifique insuffisante) est attribué aux études avec un plan
avant-aprés, mais sans groupe de comparaison (ou groupe contrdle), aux études
rétrospectives sans groupe de comparaison, ou aux plans avant-apres sans contrdle pour
les cas ou groupes uniques.

Une cote est donnée aux résultats :

e niveau 1: les résultats rapportent des différences significatives entre groupes au QI
complet et au fonctionnement adaptatif. Mais Eikeseth signale comme également
souhaitables des r®sultats concernant | 6empat
scolaires, la camaraderie et les changements de diagnostic ;

e niveau 2 : les résultats rapportent des différences significatives entre groupes soit sur le
QI complet, soit le fonctionnement adaptatif ;

e niveau 3: les résultats rapportent des différences significatives entre groupes soit sur
| 6©ge de d®vel oppe msoitsurl(éoaum®@ | i Ggrea tmeomnt adle) mesur
des outils ni normés, ni standardisés ;

e niveau 4 : les résultats ne rapportent que des différences avant-aprés intervention.

Vingt-cing études sont sélectionnées sur les criteres méthodologiques : 20 avec intervention
ABA, 3 avec intervention TEACCH et 2 interventions du Modéle de Denver (Colorado Health
Sciences Model). Onze études ont été publiées depuis 2000. Les études, dont le nom est
pr ®c ®d ® somtdasumées ici (*Magiati 2007, *Mukkades 2004, *Eldevik 2006, *Sallows
2005, Smith et Buch 2000, Bibby 2002, Luiselli 2000, * Remington 2007, *Ozonoff 1998%).

Les auteurs de | a revue pr opos ehenh établidraqup!l i quer
« probablement efficace » définis pour les interventions psychosociales par Chambliss et al.

1996. Selon ces critéres, les effets des interventions ABA seraient considérés comme « bien

établis », alors que les effets des interventions TEACCH et celle du Colorado Health Science

Model (Denver Model) ne seraient considérés ni « bien établis », ni « probablement

efficaces é . Not er guubdecnoncerne cette derni*Dawson i nt er v
2010 ndo®tait pas encore publi ®e.

En ce qui concerne la question de la gradation des recommandations, les auteurs
concluent :

e que les résultats conduisent a considérer comme un « parametre recommandé » ;

ol 6ABA, <car efficace pour d®velopper un fonct
auti s me dbé©ge pr ®scol aire guand | e traitem
th®r apeutes bien entra” n®s. Cettdeniweannlc | usi on

BLo®t ude doQboeroaf QuUDB BB BEPE ®r ¢ ®SuU®BO i Ci en raison du peu
sur le programme TEACCH.

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm)
mars 2012
106



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

et 2 (*Cohen 2006, *Eikeseth 2002 et 2007, *Howard 2005, *Remington 2007) et sur
les 9 études de niveau 3,
o |l 6ABA, car efficace pour d®velopper un fonct
TED non spécifiés (*Smith 2000) ;
e et que les résultats conduisent a considérer | 6 Addmme un « paramétre de guidage »,
car elle peut °tre efficace pour des enfants
(*Eikeseth 2002 et 2007).

Les auteurs concluent quoil est mai nt e MaABtA i mpo
qui sont efficaces, et de découvrir les variables s us cept i bl e s dedribdifiertlesr agi r
résultats comme certaines variables sociales (familiales, statut socio-économique), certaines

variables comportementales, et/ou biologiques, toxicologiques, etc. La question cruciale est

maintenant en effet de comprendre pourquoi une partie des enfants ne tire pas bénéfice de

l 6intervention. Les auteurs sugg rent ®gal ement
des enfants plus agés.

2009 Spreckley

La revue de Spreckley et Boyd (179) extrait un ensemble de 64 études, dont ils retiennent
13 études sur les criteres suivants :

e gque | 6essai soit randomi s® et con;tqué le® ou q
participants aient un dijagnostic dbéautisme ou

e que |l es interventions c o lggeconpatamentalerintensigep pr oc h e
(ABl), ce qui i mpliqgue une intervention directe ¢
formation et un entrainement des parents a i n sun enfretién et une consultation avec
|l e personnel en charge au quotidien de | 6enf an

e que | 6intervention passe par l es parents form
| 6enf ant par des ®ducateurs sp®ciali s®s, des
psychologues ou des étudiants en profession de santé ;

e que | 6®t ude ai #péliodeprescalaire entee 8 nsois €t & ank ;

e qudon y mesur e | es r®sul tats sur | es capac

comportements adaptatifs.

Les ®tudes sont not ®es sur | doRrds alé phesiotlérape unt ®e
(Physiotherapy Evidence Database: PEDro) pour | 06®valuation de | a qu
des essais (échelle de mesures qualitatives en 10 points). Deux auteurs évaluent les études.

Dans ces études, ni les enfants, ni les thérapeutes, ni les enseignants ne peuvent étre

aveugles aux traitements, la note maximale est donc de 8 au lieu de 10. Les études obtenant

un score de 6/8 et plus sont considérées comme ayant une validité suffisante pour faire

| 6obj et <drialyse.desm®Batuges ainsi sélectionnées sont les suivantes (les noms

pr ®c ®d®s ddéun * sont damsucet anguimerttaired .eMc Eaclins1998® e s
Koegel 1996, *Jocelyn 1998, Sheinkopf 1998, * Smith et Groen 2000, *Eikeseth 2002 et

2007, *Bernard-Opitz 2004, *Sallows 2005, *Howard 2005, *Cohen 2006, *Eldevik 2006,

*Magiati 2007.

Parmi ces 13 études (cf. les résumés), 3 seulement peuvent entrer dans une méta-

analyse (*Smith et Groen 2000, *Eikeseth 2002 et 2007, *Sallows 2005). Ces 3 études sont

des essais randomisés ou quasi randomisés, et disposent de données auxquelles on peut
appliguer une méta-anal y s e. L6®chantillon r®sultant du re
n =76 (41 participants expérimentaux, 35 participants contrdles).
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Le résultat de ces comparaisons ne permet pas de conclure a la supériorité des effets dans

le groupe expérimental par rapport au groupe contréle dans aucun des domaines de mesure

(Ql, compréhension et production de langage, comportements adaptatifs). Les auteurs
indiquent quodi l faut pucoemde précautioa. Parm ¢es drqumdnts avec b
|l es plus ®vident s, i tSallbwes 005 congporte un gopupe comtréle®guiu d e  d e
était censé représenter une intervention ABI moins intensive que celle du groupe
expérimental. Mais les familles contrdles se sont assurées la participation de thérapeutes qui

ont réalisé 32 heuress/ semai ne doéi n tve39vheures/sernane pol lle groupe

exXp®ri mental). Le groupe contrlle est donc tr s
traitement au groupe expérimental : les résultats ne different pas entre les deux groupes, les

moyennes des scores sont tres proches, et lorsque les deux groupes controle et
expérimental sont fusionnés, les progrés avant-aprés sont trés significatifs (cf. le détail dans

le résumé de cette étude). Le poids de cette étude dans les résultats dans cette méta-

analyse qui ne comporte que deux a tEikesetls200®t udes
est |l a sudetd é* Hie k ¢ & @tchles éntes enfants, 4 ans apres le début de
| 6intervention). Cette donn®e est suffisante pol

rapport a la condition contréle dans la méta-analyse. En conséquence, la conclusion de cette
méta analyse ne peut étre retenue.

2009 Howlin

En 2009, Howlin et al. (180) passent en revue les études contrbélées, publiées dans des
revues avec comité de lecture, entre 1985 et 2007. Sont retenues les études avec un groupe
contrble ou de comparaison, portant sur une intervention comportementale ABA ou proche
de ce modéle de facon générale (ICPI: Early Intensive Behavioral Intervention), faite a
domicile ou dans un centre, avec un minimum de 17 heures/ s e mai ne doéinterv

comportementale intensive, débune dur®e de 12 mo
10 participantsdans | e groupe avec | 6intervention ®tudi ¢
d®but doéinterventi on, di sposant de donn®es sur

permettant de calculer les gains. Onze études sur 641 sont retenues : seul *Smith et Groen
2000 (191) est un essai randomisé. Les 10 autres études retenues sont : celle de Lovaas
1987, McEachin 1993 ; Smith 1997, Sheinkopf 1998 ; *Cohen 2006 ; *Eikeseth 2002 et 2007,
*Eldevik 2006, *Howard 2005, *Magiati 2007, *Remington 2007, *Sallows 2005. Les études
mar qu®es doun *darseet argumedtaing, ne®omtsaussi été retenues dans la
revue systématique de *Reichow 2009.

Howlin et al. soulignent la faiblesse méthodologique de nombreuses d 6 ®t udes et | a di
de pouvoir les comparer les unes aux autres, quand les outils de mesure avec lesquels les
changements avant-aprés sont mesurés ne sont pas les mémes. Howlin et al. donnent,

comme exempl e, |l a variable pour |l agquelle |l es r®:
®tude © | dautre comme | e QI. I Il s si gmeats &lat que
fois entre études, mai s parfois ° | 6int®rieur dbéune m°me @
®t ude, l e fait que |l e test doén®ewd-peceaptficognitfnege d®ve

soit pas le méme avant et aprés intervention lorsque les enfants entrent en intervention entre

20 et 40 mois et en sortent aprés 36 mois est une nécessité : les taches ou les questions qui

sont propos®es ~ un enfant doo©aguenerfantpiéerbadneent r e
peuvent pas étre les mémes que celles proposée s ° un enfant -dlda@&ge typi
36 mois. Evaluer un enfant par rapport au développement typique implique ddavoi r r ecou
aux tests utilisés pour les enfants typiques. Al 6i nt ®r i eur doéune ®tude, | €
| 6autre entre | e d®but et | a f i ntandtqueledgroopeser vent i
contrble et expérimental sont comparables et que les outils de mesure utilisés sont

identiques pour les deux groupes.

Ainsi, |l es auteurs pr®ci sent gudaucune des mei l
rencontre |l es crit res | es plus rigoureux doé®val
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Toutefois, |l es auteurs f or onude ¢ypetICPIl gstaen générall ) guou
clairement efficace en termes de QIl, de comportements adaptatifs (VABS) et de
compréhension du langage pour une partie, mais pas pour tous les enfants relevant du

spectre autistique ; 2 ) l orsqudi l y ale gam®s$t imaximaltau coars desn QI
12moi s sui vant | e d®but de | 6i ntervention. Le
déintervention suivantes nb6est efpnaconcer@gpasitogse abl e,
les enfants (il y a une grande variabilité de réponse au traitement).

Concernant | e rep®rage de facteurs pr®dictifs poc
langage, par exemple) pouvant influencer les niveaux de résultats des variables cibles, les
auteurs pr®ci sent qeadddsiher dedcensltsions aofidespao regarnd ellae  d

variabilit® des crit res et des outils retenus c
et des résultats parfois contradictoires. Cependant, sept études explorent la question des

prédicteurs: 4 dbéentre elles trouvent g ule gaip est grand. e Q| [
Dans aucune des 7 ®tudes, | 6©ge en d®but déinter
Les auteurs de cette revue consid rent g3l e sSi €
interventions | CPI , ell e nda pas permis de pr ®q«
pr®cis |l e plus pertinent pour commencer I 6i nte
efficace qudune autre th®rapie wehtdesinergentionse (| es
alternatives de plus basse intensit®, et/ ou de n

et non une autre intervention).

2009 Reichow

La revue de Reichow et Wolery (163) est publiée un peu plus tard que la revue de Howlin et

al. (180). Les auteurs retiennent 13 études sur les criteres suivants: | 6i nt erCPlent i on
gl obale est explicitement fond®e sur | e mod | e d
|l es participants ont re-u un diagnostic dobéauti s
de TED ou de TED non spécifié ;| 6 ©ge moyen des groupes recevant
étre inférieur a 84 moi s en d®but ;ldadidure®es edchdii mtner venti on d
supérieure a 12 mois ; des résultats sur au moins une mesure doivent étre rapportés ; le plan

de comparaison doit étre expérimental ou quasi expérimental ; | 6 ®t ude doi t °tre |
anglais dans un journal a comité de lecture.

Sur ces 13 études sélectionnées, 3 sont considérées comme méthodologiquement fortes
(*Smith et Groen 2000,*Sallows 2005, *Cohen 2006) ; 5 comme méthodologiqguement
adéquates (Lovaas 1987, Smith 1997, *Eldevik 2006, *Eikeseth 2007, *Magiati 2007) et
5 comme méthodologiquement faibles (Anderson 1987 ; Birnbrauer 1993 ; Sheinkopf 1998 ;
Bibby 2001, Boyd 2001). Les ®t udes *maentrépun@esslansiocdtangumentaire.
Elles sont également sélectionnées par la revue systématique de *Howlin 2009.

Au total, 77 % des participants des bras expérimentaux présentent une diminution de la
Ss®v®rit® de | dauti sme g28%fde participénts camplémerdairds (30 n . Pot
études/13), aucune i nf or mat i o nAucumdparticipant dne ggste mand ksae
cat®gorie dbéorigine ou ne pr®sente dbéaggravation

Les tail |l emcerdaat laldiifédende entre les groupes expérimentaux et contréles
ont été calculées pour chacune des études qui donnaient les informations nécessaires
(1 6®t rda&l ld,ews 2005 nodest ,pas radmpihnabdidluins ®er oibcli
expliqgu® dans | e r®sum® de cette ®tude). L6i ndi ¢
re-oivent | 6intervention comportementale intens
enf ants qui r e - oi \oae oomportemeéntale oudufel imervention éatettique
ouencoreunei ntervention doé®ducation sp®cialis®e cl &
auteurs rappellent cependant que | 6absence de r
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comparaison ne sont pas parfaitement appariés, limitent les conclusions sur la supériorité
des interventions ICPI.

Deux des études comparent les intensités de traitement (Lovaas 1987 et Smith 1997). Pour

| e Ql , la taille de | 6ef f et ent r e intensihasttde me n t p
g=09,et 1,19 respectivement pour |,6e®uimdneteude Lova
effet tr s important en faveur dou,mdesdonesnsi t®

sur le langage, ni celles sur les comportements adaptatifs ne sont disponibles.

Six des ®tudes comparent I 61 CPI avec un autre
classique). La taille des effets pour le QI dans les comparaisons entre groupes est, ici

encore, clairement en faveur des ICPIl. Dans cing de ces 6 études, les comportements

adaptatifs sont mesurés. Dans 4 des 5 études, la taille des effets montre clairement un gain

en comportement adaptatif bien supérieur dans les interventions ICPIl par rapport aux
interventions contr6les. Toutefois, dans une étude, les gains des deux interventions sont
équivalents. Quatre études disposent de données sur le langage, qui montrent que le gain

est plus important dans les groupes ICPI que dans les groupes contrdles pour les versants
compréhension et production du langage.

Dans deux études, | 6 or gani sati on ddune intervention I CP
compar ®e ~ | 6organisation de ce m°me typde doint
Smith et al. (191), |l 6organisation de | 6intervention par u
|l es gains en Ql, | 6 e dudangagesEin mvancket le rEsaltatpest iovereec t i o n
dans | 6 ®S3allowse2008. &n ce qui concerne les comportements adaptatifs, les deux

®tudes ne r® |l ent gqubéune diff® ence minime ent |

intervention organisée par un centre.

Une méta-analyse portant sur le gain en QI des groupes expérimentaux entre début et fin
déinterventi o®t daems d@&nndeesune taill e ,deoqiff et S |
représente un effet trés important, qui indique que les interventions ICPI augmentent de

facon efficace le QI.

Le pourcentage dbdébenfants des groupamsundcsse entr a
supérieure au cours préparatoire (CP), dans ces 12 études, va de 23% a 100 % ;
140 enfants sur 217 (65 %) sont scolarisés en milieu ordinaire, et 35 % sont scolarisés dans

un c e réducation shécialisée ou dans un autre cadre.

Reichow et Wolery critiquent les groupes contréles pour lesquels on ne connait jamais

exactement, n i |l es i nterventions, ni | eur i ntensit® de
des traitements. Ceci l'imite | a possibilit® dboé
(intervention vs contr 11 e) pour ®valuer exactement | a s

intervention ICPI par rapport a une autre intervention, mais cela ne remet pas en cause la
conclusion qudédun traitement i nt e n sérielr, peur plus o h ®r e n
déenfants et p o ur 6 pthaitesientdneinsnnéerasid oueeschpre un wraitement

aussi intensif mais plus éclectique.

En conclusi on, chez |l es enfants qui ont re-u un
diminue etlegain en QI est i mportant en points comme et
enfants ayant re-u | 8intervention | CPIl pr®senten

ont recu une intervention moins intensive ou des interventions intensives mais éclectiques,

ou le traitement classique. Ces gains concernent le Ql, le langage (versants compréhension

et production) et, dans une mesure plus partielle les comportements adaptatifs. Mais il faut

noter que dans toutes les études,au moi ns wun enf anhe amdiaation bos ent ®
m° me a r ®gress®. Rei chow et Wol ery sugg rent C
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réalisée au cours des interventions, afin de détecter le plus rapidement possible les enfants

qui ne pr®sentent pas de progr s en vue dbéune mo
2009 Eldevik

Eldevik et al. (164) procédent a une méta-analyse a la suite de la revue de Reichow et

Wolery ci-dessus, af i n de la r®pliquer et de | 6®t endr e

doéi ncl us i esrimplijeest 1)@esunterventions comportementales telles que définies

par Green et al. (192) donc un peu moins strictement liées au modéle de Lovaas ; 2) un age

de 2 " 7 ans en d®puunddi agposentidbauti sme ou

i nd®pendamment; 4de ulnd ®t edte déintelligence compl
standardisée de comportements adaptatifs avant et aprés intervention; 5) une durée

doéi nt er vent imois; 6)des études de casdob de séries de cas sont exclues ; 7) les

résultats sont publiés dans une revue avec comité de lecture ;8 | 6 ®t ude comporte |
contrble ou de comparaison (un groupe de comparaison est un groupe contréle, ou les

enfants ont recu une intervention autre que ICPI avec un rapport thérapeute/enfant de 1: 1
doéintensit® semiEPlabler squuegrloldipret er venti on est b
gque dans le groupe ICPI ou peu spécifique, le groupe est classé « contrble »).

Neuf études sont extraites correspondant a ces critéres : Lovaas 1987, Birnbrauer 1993,
Smith 1997, *Smith et Groen 2000, *Remington 2007 ; *Howard 2005 qui comporte deux
groupes de contréle et comparaison, *Cohen 2006, *Eldevik 2009, *Eikeseth 2002. Les
®t udes pr ®c ®a@éeseméas danscet’argusnentaire. Les auteurs de la revue ont
demandé aux auteurs des études la communication des chiffres correspondant aux mesures
individuelles de QI et de comportements adaptatifs (VABS). Les scores composites
individuels des comportements adaptatifs du VABS étaient disponibles, en revanche les
scores individuel s par domai ne.Laerombredd® paaticigants dans & groupe
expérimental total est de 297 a 153 (selon les mesures disponibles), de 105 dans le groupe
contrdle et de 39 dans le groupe de comparaison.

Les 9 études se révelent homogénes sur les mesures de QI et le score composite de VABS,
avec une proportion faible de variance attribuable aux différences entre études (pour le Ql,
I = 10,66 ; pour le score composite VABS : I> = 17,65).

La taille de | 6ef fdifferenceeytre les geoopescdans fesa ahangements

avant-aprées est de 1,10 pour le QI, ce qui est considérable. Reichow et Wolery trouvaient un

effet de 0,69 (163). Pour les scores composites de comportements adaptatifs, la taille de

| 6effet de diff ®r e n c emelft avaht-ames)@st de,fbe e Jui edteplusc h an g
modére, mais néanmoins significativement en faveur du traitement ICPI. Les mémes indices

calcuésen ndéincluant qubune s eul Woward 20p5aqui figuraienn pour
deux fois en raison de deux groupes de contrble de comparaison, donnent aussi des

r®sul tats significatifs poubetpoarle@dorecompositedeune t ai
comportements adaptatifs (0,61).

En résumé, cette méta-anal yse d®bouche sur | es m°mes: conclu
| 6i nt elCRlengéndreodest ai | | e s impoetantestoe mddéées sur le QI et sur les
comportements adaptatifs par rapport aux interventions éclectiques ou trés peu intensives.

Ceci ndexclut pas de d®couvrir dbdédautres interven
2010 Eldevik

Eldevik etal. (182)pr oc dent ~ une revue des ®valuations d
afin (1) déexaminer combien dbéenfants ont chang
faconfiabl e apr s deux ans doéintervention globale int

des prédicteurs de succes pour les interventions intensives comportementales. Les études
s®l ectionn®es (publi®es jusquben 2008) hbhalemporte
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intensi ve, des groupes avec intervention diff ®r ¢
Les études sont retenues si elles satisfont des critéres rigoureux concernant les interventions
comportementales évaluées, les participants, les intervenants, la durée, les tests et la

m®t hodol ogi e de | 6®valuati on. L e sles mémed auteuess Cc o mp r
dans leur méta-analyse précédente (164) (cf. ci-dessus). La plupart de ces interventions ont

débuté entre 3 et 4 ans. Les auteurs des études retenues ont fourni les données brutes

individuelles nécessaires aux calculs quand cela était possible. || manque néanmoins

quelques données, ou bien des enfants se sont retrouvés inclus dans deux études par des

auteurs différents ; ces aléas expliquent que le nombre de participants ne soit pas toujours

exactement le méme dans tous les calculs. Les études retenues concernent 6 études

publiées avant 2000 (Lovaas 1987 ; Smith 1997 ; Birnbrauer 1983 ; Birnbrauer 1993 ;

Anderson 1987, Weiss 1999) et 10 ®t udes publi ®es ~ partimun de 20C
astérisque* celles qui sont résumées dans cet argumentaire) : Harris 2000, *Smith et Groen

2000, *Sallows 2005, *Howard 2005, *Eikeseth 2002 et 2007, *Cohen 2006, *Ben-Itzchak

2007, *Eldevik 2006, *Remington 2007 et *Hayward 2009.

Les études retenues concernant 453 participants, dont 309, ont recu une intervention globale
comportementale intensive (groupes exp®rimentau:
39 ont re-u une intervention diff ®rtaéenintedsivale | 60i n
(groupes de comparaison). Avant intervention, les QI ne different pas significativement entre

ces trois ensembles. En revanche, les enfants des groupes de comparaison sont en début
déintervention plus ©g®s que ceux des deux autre
sont plus élevés chez les enfants controles que dans les 2 autres ensembles. La distribution

de types dtbanalbgue dameles ¢rais ensembles, et correspond a la distribution
généraleentermesd dauti sme et de TED non sp®cifi ®s.

Tableau 6. Nombre de participants disponibles et caractéristiques de la population totale
de | 6®tude et de chagnse groupe de particip

Age Intelligence Comportement adaptatif
Groupe N Moy. | Ec Etendue N Moy. | Ec Etendue | N Moy. | Ec Etendue
Type Type Type

Intensif
comportemental | 278 | 38,0 | 11,4 16i 84 286 | 55,6 | 18,2 177120 | 252 | 60,3 | 10,9 | 26i 95
(n =309)

Controle 95 | 365 | 7.1 18772 | 105 54,8 17,1 | 19197 73 | 650 | 11,6 | 45i113
(n = 309)

Gr Comparaison
(n=39)

w

9 47,6 | 15,9 21184 39 47,6 | 15,9 211 84 39 61,2 | 13,7 | 37196

Total (n=453) | 412 385 | 11,5 | 16i84 | 430 553 17,7 | 177120 | 362 61,3 | 11,5 | 26i113

N:nombr e d oMoy fnaopenne ; Ec: écart.

Léaugmentati on du scor e, entr e | e d®but et | a
considérée comme fiable est de 27 pour le QI et de 21 pour le score composite du VABS.
Ces valeurs sont établies en considérant les valeurs de changements de QI et de score
composite VABS chez les participants des groupes contrbles (sans intervention spécifique

identifi ®e comme telle), puis en d®terminant sur
0,05. Les valeurs sont relativement séveres, dans la mesure ou les groupes contrdles
(souvent en | iste dobéattente) netiosseddctiqgeas d®pour v
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Au total, 29,8 % (83/279) des participants des groupes avec intervention comportementale
intensive présentent une augmentation du QI supérieure ou égale a 27. Au total, 20,6 %
(51/248) présentent une augmentation du score composite VABS supérieure ou égale a 21.
Chez les enfants des groupes controles, 8,7 % (9/104) présentent une augmentation de QI
satisfaisant le critére ; 5,1 % (4/70) présentent une augmentation au VABS supérieure ou
égale a 21. Chez les enfants des groupes de comparaison, 2,6 % (1/39) atteignent la valeur
seuil pour le QI, et 5,7 % (2/39) atteignent la valeur seuil du score composite du VABS. La

proportion dbéenfants atteignant |l a valeur seuil
avec intervention comportementale intensive que dans les deux autres groupes, en ce qui
concerne | e Ql comme | e VABS. Léensemble des pa

groupes comparaison ne différe pas entre eux.

Les participants des groupes contrbles et des groupes de comparaisons sont regroupés pour
calculer la réduction absolue du risque (ARR, absolute risk reduction) et le nombre de sujets
nécessaires a traiter (NNT, number needed to treat). Le NNT, pour atteindre une valeur de
changement fiable, est de 5 pour le QI, avec une réduction absolue de risque de 23 % en

faveur de | dintervention intensive comportement e
réduction absolue derisquede 16 %en f aveur de | 6intervention int.
Prédicteurs :lesanalyses montrent que | 6intervention comport

variable qui prédise de fagon indépendante et positivement les gains en QI et en VABS. Par
ailleurs, le score composite VABS avant intervention et le QI avant intervention prédisent les
gains en VABS : plus le score VABS est faible avant intervention et plus le gain en VABS est

®l ev® © |l a fin des deux ann®es dobéintervention. I
gain en VABS est ®l ev® apr s deaecetteanalyse shotemnt er ven
accord avec | es autres donn®es montrant que | 6in

enfants avant intervention sont de bons prédicteurs

Il faut noter que le NNT et le ARR calculés sur les données de tous les participants

fournissent une taille des effets du traitement intensif comportemental plus important que

celle calculée sur chacune des études prises séparément. Séparément, ces études

présentent des indices extrémement variables. Par exemple, | 6 ®t u d wasd @87 domne

un NNT de 3 avec un AAR de 42 %, | 6 ® t*Smitlkeet @r@en 2000 donne un NNT de 4

avec un AAR de 26,6 % ;|1 6 ®t u*Remingta 2007 un NNT de 26 avec un AAR de 3,9 %.

Cette variabilité est en partie liée a la sensibilité des indices calculés lorsque le nombre de
participants est petit. Mai s |l es val eur s de N
semblables a celles obtenues pour les traitements psychologiques et médicamenteux de la

dépression majeure, des troubles obsessionnels compulsifs et de la boulimie.

2010 Virués -Ortega

Virués-Ortega (183) procéde a une r evue des ®t udes do®val uat.i
comportementale dites ABA. Cette revue est destinée a réaliser une méta-analyse

concernant les publications de janvier 1985 a avril 2009, sans restriction de langue. Les

crit res bibliographiqgues et |l es crit res de s®I
final do®tude compte 22 ®tudes final ement. Tout es
sont réesumées dans le présent chapitre, sauf une étude argentine publiée en espagnol.

Le nombre de participants total eefants §gesodepes do
22,6 mois a 66,3 mois. Quinze des 22 études concernent exclusivement des enfants avec
diagn ost i ¢ d @ étudesi cempertent aussi des enfants avec diagnostic de TED non
spéci fi ® Treize ®tudes ont suivi | e modétudlee de | 6

utilisent un mod | e doéinterventi on éednigenne t comnmn
doéi nt er vedet#8actd7 sétaimes ( pr s dbé1 an aveslnestendi® 7 ans
déintervention de 12 ° 45 heures/ semaine. Les gr
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éclectiques, ou TEACCH, ou une éducation spécialisée, ou une intervention ABA de faible
intensité (< 10 heures/semaine), ou « rien »; une étude, *Remington 2007 comporte un
groupe contrt!'le dbéenfants typigues.

La force des gains en QI a pu étre évalué dans 18 études, en QI non verbal dans 9 études,
en compréhension de langage dans 10 études, en production de langage dans 9 études, en
langage composé dans 5 études, en comportement adaptatif i communication dans
10 études, comportement adaptatif-vie quotidienne dans 10 études, comportement adaptatif-
socialisation dans 10 études, comportement adaptatif-habiletés motrices dans 3 études,
score composite des comportements adaptatif (VABS) dans 14 études.

Résultats : les résultats des différentes procédures de méta-analyses montrent la supériorité

des effets de gains des interventions intensives comportementales type ABA. Les gains sont

de taille statistiquement moyenne a forte pour le QI, le QI non verbal, la compréhension et la

production du langage, les 4 domaines de comportement adaptatif (communication, vie
guotidienne, socialisation et habiletés motrices) et le score composite du VABS. Il faut

remarquer cependant que les effets pour le QI, la compréhension et la production du

langage et la communication sont clairement plus importants que pour le QI non verbal, le
fonctionnement social et les habiletés de vie quotidienne. Ces résultats correspondent bien

au fai t gue nombre débéinterventions ABA <contempor
langage et a la communication.

2010 Kasari

La revue de Kasari et Lawton (178) sélectionne les études parues de janvier 2008 a

novembre 2009 dans des revues avec comité de lecture. Les études retenues concernent

des enf ants avec di agnostic de troubl es du s
d®vel oppementaux autres (tels que trisoméle 21, (
Les interventions son t comportemental es et sbadressent "’ t
déficits autistiques. Les interventions ne ciblant que les déficits scolaires ou les
comportements a probleme sont écartées. Les opinions, les papiers théoriques, les revues

de questions, les livres et chapitres de livres et les articles dans une autre langue que

| 6angl ai s ont ®t ® ®cart ®s. 6 8 ®t udes ont ai n:
interventions spécifiques sur les comportements sociaux, la communication et le langage, ou

les comportements répétitifs et la régulation des émotions seront relatées plus loin a la suite

des interventions portant spécifiquement sur chacun de ces domaines (cf. § 5.4).

Les 6 ®tudes dbéintervent i oauteugsisanbcallesede Ananl 2008t i on n ® ¢
qui ne comporte pas de groupe controle, *Ben ltzchak, *Perry 2008, *Panerai 2009,
*Rickards 2009 et *Dawson 2 0 1 0 qu i &valuative WMethba for IDétermining EBP in

Autism (193), le rang de « Fort e . Les ®tudes marqu®es dbébun * so
concernent tous | es domaines de d®veloppement d
débune qui concerne | 6enf a2000). lldeStCdgfieile decticet ane r e ( * P

conclusion commune a toutes ces études en raison de leurs caractéristiques différentes. Si

un minimum de 20 heures/semaine est pratiqué par toutes les interventions globales, on

ignore si ces interventions étaient semblables entre elles car peu utilisaient un manuel. Il est

de plus difficile de comparer des interventions qui ne sont pas conduites par des agents

équivalents (parent, thérapeute), ni dans les mémes conditions (1 :1, groupe, domicile,

centre). Il existe aussi des limitations a la portée de ces études (4 ne sont pas randomisées,

|l a dose exacte de | a dur ®e et de | d0intensit® noe
| 6autre ° | 6int®rieur dbébune m°me ®tude).

Malgré ces différences, on peut conclure que :
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e un moindre déficit cognitif et/ou en langage est associé a un gain important en QI i

jusqud- 20 points sur un an. Ce point correspg
débautres ®tudes sur dies interventions gl obal es
e certains facteurs peuvent diminuer 6 ef fi caci t® des intervention

capacité a améliorer la cognition et/ou les performances adaptatives : une durée plus
courte de traitement, des traitements moins intenses (tels que ceux qui se centrent sur
| 6entra”  nement dlerdes qgoraporeemednts) et'un rivean tognitif et/ou de
| angage chez | 6enf ant jiDhwsan 20d®dsticensidéreéd coneme L 6 ®t u «
particulierement robuste méthodologiqguement et intéressante, car elle montre que de
trés jeunes enfants peuvent accroitre de facon importante leur capacité cognitive et

doadaptation comportemental e, am®Il iorer l eur
intervention globale qui i ncl ut des strat®gi
familles.

2011 Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)

Cette revue de littérature concerne les enfants de 2 a 12 ans, relevant du spectre de

| 6aut i s-tndre duiishee symdromed 6 Asperger, TED etai MBD mar aux
enfants a risque agés de moins de 2 ans (184).

Les auteurs examinent les interventions comportementales, éducatives, médicales et
déautres di sciplines (ort hophoni eation audityeo eth ®r ap i
sensorielle, musicothérapie, thérapies du langage telles que le PECS), et de médecine

alternative (acupuncture et massage).

Les critéres bibliographiques sont clairement exposés. Sont exclus : les études qui ne sont

pas publi ®es en angl ai s, nbapportent pas doéinfor
sont publiées avant 2000 (époque de la publication du DSM-IV, de la vulgarisation
internationale des outils gold standard d 6 ® v a | u a tSiebADI-R)) Ald> @tudes dont ce

nbébest pas | a publication originale ou qui ne do
seulement par individu ou des résultats graphiques seulement. De plus, pour les études
comportementales, éducatives, disciplines alliées et médecine alternatives ou
complémentaires, sont exclues les études avec moins de 10 participants ; pour les études

médicales, celles avec moins de 30 participants sont exclues. Tous les plans expérimentaux

sont acceptés sauf les études de cas unique.

La qualité de chaque étude est évaluée, selon 30 critéres dont certains sont spécifiquement

définis pour les études concernant les enfants avec autisme par deux experts

i nd®pendamment , puis par discussion, et consensu
catégories de qualité sont utilisées : bonne, correct, pauvre. La force de preuve des effets de
chaque étude (le niveau de confiance dans la stabili t ® ou reproductibilitoe

évaluée en quatre graduations : insuffisante, faible, modérée, élevée. En ce qui concerne

| 6®val uat i onqudnd 3 étules tldssée «acorfette®e s ont en résaltateur dou
celui-ci est considéré comme « faiblement établi» ;1 or squbéune ®tbondeerest| as s ®e
en faveur déun r®sultat, c enodérémemnt établ) » .e«dorsque onsi d ®
deux études classées « bonne & sont en faveur -dl ést considé®s ul t at ,
« fortement établi ».

Au total, 4 120 articles ont été identifiés, dont 3 406 ont été exclus. Sept cent quatorze

articles ont été expertisés intégralement par deux personnes, dont 531 ont été exclus (pour

des raisons db6©ge des partici pgpottés et/eut études r ®s ul
méthodologiquement exclues et/ou non pertinentes et/ou sans données). Cent quatre-vingt-

trois articles (portant sur 159 études) ont été retenus et analysés (incluant ceux sur les
médicaments).

Léoexpertise sur | esspégifiqued sost rappdriees tdans lesesectionscsur
les interventions spécifiques correspondantes : interventions prosociales, celles sur jeu ou
l es interactions entre enfants et parents et vis

capacité au jeu symbolique, celles ciblant la communication et le langage (« thérapies du
langage » [par ex. : PECS i Picture Exchange Communication System]), celles ciblant les

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm)
mars 2012
115



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

comportements fr®quemment associ ®s ° | 6auti sme

comme | d6anxi ®t ®, celles visant ) modi fier
par musicothérapie.

O0i nt G

Lébexpertise sur | es i nt e déveboppenentales glabaesigt surlese me nt a l

interventions éducatives sont rapportées ci-dessous.

1- Interventions comportementales et développementales intensives
Trente-cinq études ont été retenues : 6 essais randomisés et 5 études contrélées non
randomisées, 5 études prospectives et 3 études rétrospectives de cohortes, 11 études
prospectives et 6 rétrospectives de série de cas

Les i nterventions comporten

cel | emdversittede t ype ,

t
Californie/Lovaas et le Early Start Denver Model ( ES D M) , ddbautres sortes
intensives wutilisant |l es principes de | 8ABA sur

variantes par rapport a ce modele, y compris les interventions intensives par réponses pivots
enseignées aux parents.
Les interventions précoces comportementales et développementales intensives ont toutes

pour but déenseigner, en utilisant des renforce

promouvoir la généralisation de ces capacités et réduire les comportements problemes.
Trente-quatre ®t udes sont identifi®es (|l es noms
dans le présent argumentaire).

Concer nant |Early BtarteDerwear madel (EBDM), un essai randomisé est qualifié
de méthodologiqguement « bon » (*Dawson 2010), une série prospective de cas compare la
formation et la supervision des tuteurs a distance a la formation des tuteurs sur place, et
conclut que la formation a distance, avec cependant un atelier de formation, est possible
(*Vismara 2009). L6i nt e DM enontré desngais $ognitifs, en langage, sur les deux

pr ®c ®d ¢

ann®es dodéintervention chez de jeunes enfants. M ¢

et l es changements de signes dobéautisme ne
preuves que cette intervention modifie les capacités cognitives, le langage et les
comportements adaptatifs est actuellement insuffisante.

Concernant les interventions type UCLA/Lovaas, 7 études sont qualifiées de
méthodologiquement « correctes », dont 6 sont résumeées dans cet argumentaire (*Smith et
Groen 2000, *Cohen 2006, *Zachor 2007, *Howard 2005, *Eikeseth 2002, *Hayward 2009)
et un essai contr6lé non résumé dans le présent argumentaire en raison du manque de

sont

clart® des interventions UReed?200)®@uatre étadesssont 6 un de

qualifiées de « faibles » (*Remington 2007, *Ben-ltzchak 2009, *Eldevik 2006, Farrell 2005),
cette derni re noest pas r®sum®e dans | e
groupe ABA et le groupe Lancashire Under Fives Autism Project (LUFAP) ont moins de 10

pr ®s e

participants et gue | 6®tude pr®sente plusieurs

Six études sont des études prospectives de série de cas (*Ben Itzchak 2008, *Beglinger
2005 ainsi que Ben ltzchak 2007, Gabriels 2001, Harris 2000, Arick 2003 qui sont 4 études
ciblant plut6t la question des prédicteurs). Sept études sont des études rétrospectives de

séries de cas, d o n't nous nodavons r®sum® dans | e pr®sent

étaient le plus fréquemment retenues a travers les différentes revues de littérature (*Luiselli
2000, *Perry 2008, *Bibby 2001, Bibby 2002, Boyd 2001, Mudford 2001, Dillenburger 2004,
Granpeesheh 2009).

Léensemble des r®sultats des ®tudes doéintervent.i

enfants recevant une intervention au rythme supérieur a 30 heures/semaines pendant 1 a
3 ans par des intervenants bien entrainés présentent des progrés dans le domaine cogpnitif,
du langage et du fonctionnement adaptatif. Les caractéristiques des sous-gr oup e s
qui tirent un bénéfice de ces interventions sont mal définies. La force des preuves, montrant
que les interventions UCLA/Lovaas modifient les capacités cognitives, éducatives, de
langage, les comportements adaptatifs et la sévérité des symptdmes du spectre de
| 6aut i gugee faiblee st
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En ce qui concerne |l es ®tudes sur | 6effet de 16
controlés sont qualifiés de «bons»: *Aldred 2004, résumé dans la section sur les
interventions spécifiques en compétences sociales ; *Drew 2002, résumé dans la section sur
les interventions spéci f i que doéat t g*@rean @10, sum§ daris tatsextion sur
les interventions par les parents ; un essai est qualifié de pauvre : Stahmer et Gist 2001. Par
ailleurs, 3 études prospectives de série de cas sont citées, *Anan 2008, décrite ci-dessous
ainsi que Baker-Ericzen 2007 et Keen 2007. Il existe des données montrant des gains a
court terme en langage, socialisation et capacités adaptatives chez des enfants dont les
parents ont re-u un entra’  nement dans ces domai

®t ude ° |l autre et en comportementresde Preuned i ®s . L
déam®l i oration ° l ong terme dans aucun des en:
preuves montrant que ces interventions modifient les symptdmes de la triade autistique de

| 6auti sme est insuffisante.

Enfin, les auteurs rappellent que plusieur s ®t udes do6intervention sur
avec ri sque dobdéauti sme se s*Dawson BOAOYYVismara 2009p r o me t t
*McConachie 2005 et Wetherby 2006 qui constituait une étude pilote dans le cadre du projet

Early Social Interaction Project for Children with Autism Spectrum Disorders. LoO®tude de
Dawson en patrticulier, un essai randomisé de qualité méthodologigue « bonne », montre des

gains liés au traitement chez les jeunes enfants en comportement adaptatif, langage et

compétences cognitives a i n s i gubune am®lioration du diagnos:
TED) chez30% des enfant s. Les auteurs insistent sur
supplémentaires sur cette population trés jeune.

En conclusion: 78 études montrent que les interventions comportementales et
développementales intensives peuvent améliorer les symptdomes de la triade autistique de

| 6autcoreamems) ( des enfants relevanctegendpett peudd©6®i
sont des essais randomiseés et aucune étude ne compare les effets de différentes approches.

Les ®tudes sur | es intervent i dcarly StaltiDenvey MoglelUCL A/ L ¢
montrent plus de gains en performances cognitives, langage, comportements adaptatifs que

les traitements éclectiques communément disponibles.

II faut néanmoins moduler ces avis en soulignant plusieurs points. Plusieurs études

déi nt ertvyemea i lomv a a sarlg StartDenver Blodeal, dnontrent des gains aprés
intervention aupr s dobéenf ada6i3 and;deOmus sopven®Es ol ai r e
gains concernent les capacités cognitives et éducatives et un peu moins systématiquement

les comportements adaptatifs, sociaux et les comportements probléemes. Méme les enfants,

qui ont les gains les plus importants en capacités cognitives, peuvent encore présenter un
fonctionnement adaptatif, social et comportemental perturbés. Compte tenu de ce fait et de

| 6absence dbéobservations " suf fi saonclaersar lal ong t
possibilité que les changements liés aux interventions modifient le fonctionnement a long

terme, et ®t abl i ssent une ind®pendance adaptative <che
niveau de développement.

Par aill eur s, o0 nhuir@nmenacaractégser$a saustpg oopur ldadt i on dbéenf a
sont sensibles ~ Inbb ®@n @frivee,t ilmineretqedi Itigeit cl
en tirent réellement partipar opposition 7 dépliqué systémmtiquetdent, r ®s u | t
est que tous les enfants recevant une intervention intensive ne présentent pas de gains
robustes et que nombre dbéenfants continuent ~ mo

Néanmoins, des améliorations spectaculaires sont observées chez un sous-ensemble des

enfants. Méme de petits gains dans des mesures standardisées peuvent se traduire par des

améliorations notables de la qualité de vie. Les approches comportementales et
développementales intensives ont un potentiel réel, mais requiérent encore beaucoup de

recherches.

|1 existe trop peu,od&SDMuodue sd 6UeOnLtAr/al” onveanaesn t i ntens
pour pouvoir affirmer que les effets observés ne sont pas susceptibles de changer avec les

recherches futures. Malgré le nombre important de résultats favorables des interventions
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UCLA/Lovaas (bien que le nombre soit encore inadéquat) montrant des changements

positifs dans les domaines des capacités de langage, cognitives, adaptatives et éducatives,

la force des preuves est faible et requiert des recherches additionnelles pour confirmer ces

r®sul tats. Le seul essali randomi s® dOESDM, bie
demande duplication. Enfin les preuves concernant les effets des interventions avec
entrainement des parents sont insuffisantes, et ne concernent que le court terme.

2-Interventions pédagogigues ou éducatives

|1 sbagit d 6 ®t uud ensironneinant édaca@tie au scdlaira, ou le bras éducatif

®t ai t cl airement d®cr it et identi fi ablAMCH omme t
do®tudes dointerventions ®ducatives par ordinat
réalisées en milieu éducatif et non fondées sur un manuel. Ces études utilisent comme
groupedec ompar ai son dbéautres interventions indiyv
Quatre ®t udes doéinterventi on (lapupad Gad étwdesrcanceinahelen t i f
TEACCH dat ent .déua sohonds pr@spedtiDes ont été identifices : la premiere

est qualifiée de méthodologiquement « bonne » (*Panerai 2009), la seconde de « correcte »
(*Tsang 2007) ainsi que 2 séries de cas prospectives (*Mukaddes 2004 et Probst 2008). Les
études continuent, comme celles publiées avant 2000, de rapporter des améliorations par

| 6intervention TEACCH dans | e donmscognitvesmot eur et
Une étude (*Magiati 2007) obser ve gque |l es enfants, gudils so
intensive comportementale ° domi ciidéeprogresseetn mat e
au méme rythme, et que le QI et la compréhension du langage sont de bons prédicteurs des

progrés. Une autre étude contrélée (Reed 2007), non résumée dans le présent argumentaire

en raison du manque de clarté des interventionsut i | i s®es dans,morireique des gr
| 6AB” domicile est plus efficace que | 06interve]
TEACCH, et qudun autre programme doéintervention a
pratiquent | 6intervention ° domicile.

Les auteurs de la revue concluent que la force de preuve des effets de ces études

éducatives est insuffisante.

i du
i ®e

Les auteurs résument leurs résultats de la maniere suivante. Les données sont en faveur

des interventions précoces comportementales et développementales intensives, y incluant le

modeéle développé p a runiveréité de Californie/Lovaas et le Early Start Denver Model

(ESDM) , pour | 6am®lioration des performances co
comportements adaptatifs chez certains groupes d
Pour les enfants de moins de 2 ans, les données sont préliminaires mais prometteuses.

Toutes ces ®tudes ont besoin dé°tre r®pliqu®es,
la caractérisation des enfants susceptibles de tirer bénéfice de ces interventions.

Les données suggeérent que les interventions, fournissant un entrainement des parents et

une thérapie cognitivo-comportementale (TCC) pour favoriser les capacités sociales et gérer

les comportements problémes, peuvent étre utiles aux enfants relevant du spectre de

| 6auti sme dans | e but déam®l i orer l a communi ca
éventuellement la sévérité des symptémes.

Les interventions TEACCH montrent quelques améliorations des mesures de capacités

motrices et cognitives.

Enfin on mangque déi nformati on sur | es modi fi cat e
g®n®r ali sation des effets hors du contexte des (
composantes des thérapies multicomposantes, r esponsabl es ckesurllgse f f i ca
prédicteurs de succes des interventions.

En conclusion, des interventions comportementales et éducatives, dont le but, les cibles et
| 6i ntensit® sont di ver ses, ont d®montr ® |l eur
connaissances suffisant empéche de comprendre si et comment ces interventions sont liées
a des changements fonctionnels cliniques spécifiques. Des efforts en rigueur
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méthodologiques sont encore nécessaires ainsi que des études multicentriques plus vastes.
1 est i mp ®@ar datcardctéridafion med lemfamts dans ces études pour cibler la
planification des interventions.

3 Etudes comparant deux interventions globales organisées selon des principes
différents

Aucune ®tude m®t hodol ogi quement s obale@duweauttea c 0o mp ¢
intervention globale organisée selon des principes différents : i | néy a pas, par e
comparaison entre une intervention ABA et une intervention TEACCH. En revanche, dans

| es ®t udes ddéune i nt er v e n tcomparaison Iregdivant soit uné e s gr o

intervention éclectique, soit une intervention comportementale parentale, soit une éducation
en classe spécialisée.

3 £valuation de | 6effi caciétu@sachmrélées nt erventi ons A
Le but de cette section est de rapporter] es caract ®r i stiques de | a m®t
essais (ceux retenus par les revues ci-dessus et ceux publiés aprés la derniére revue

publiée) et leurs résultats. L e d ®t ai | des proc®dur es ,dabgettet er vent

description serait trop longue. Les caractéristiques générales des programmes décrits dans
les études cliniques identifiées sont précisées en annexe 15. Pour une description détaillée
des interventions, se reporter aux publications elles-mémes ou aux manuels des
interventions.

1 sbagit en g®n®r ad audfd ABAa ncdo nitle mpotr aishgnal ® g

strictement |l e manuel de | 6intervention,kldse Lovas
parents sont formés a son utilisation afind 6 ® ar gir | a vari ® ® des situ
déun comportement, et ceci m°® me S un t h®r apeut
Les parents et | es th®rapeutes sont form®s avant

introduire de nouvelles situations et conduites, supervisés régulierement par un thérapeute
senior responsable qui, au vu des résultats régulierement examinés, concoit, propose et
di scute avec | 6intervenant et | es parents |l a sui

1998 Canada

Jocelyn et al. (194) comparent une intervention ABA a une intervention contréle. Cette étude

est sélectionnée par la revue de Rogers et Vismara (161) qui l@ classe dans la catégorie
méthodologique la meilleure, et par celle de Spreckley et Boyd (179) qui la classe également

comme méthodologiquement supérieure, mai s ne | 6i ncl u-sfnalpsapourdemsns s a
raisons techniques.

Population : Les enfants sont recrutés a partir de services hospitaliers de consultation
spécialisée. lls sont agésde24a72moi s , nédont pas encsooserviceg - U doi
sp®ci fiques, ont un di-aop spaédfiési (RSMId-B)a Sontiexclusdes ou TED
enfants habitant trop loin du centre, ceux qui fréquentent un centre de jour ou une école ou
qui ont un handicap physique sévere. Trente-cing enfants sont stratifiés en deux groupes en

fonction de | a sSevEerit® de | 6auti sme (sCARS) .
caract®ristiques d®mographiques, la s®v®rit® de
(moyenne 20 heur es/ semai ne) . Chaque enfant dbéune pai

deux groupes.

Intervention: Dans | 6un degoupe paveuntal », sl6 parents de 16 enfants sont

intégrés dans un programme appelé Autism Preschool Program (APP) du type ABA
contemporain avec essais discrets, e t b®nNn®f i ci ent de 15 heur es do
p®ri ode de 12 semai nes autour de | 6anal yse
comportement empathique etdel a gesti on des comportements ~ pr

pour chaque famille, une participation a trois séminaires concernant la gestion des
comportements problémes et leurs solutions potentielles et deux visites a domicile de
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travailleurs sociaux formés et rattachés au programme. Les parents avaient en charge les

enfants pendant la majorité du temps puisque ces derniers passaient en moyenne 4 heures

par jour (soit 21,4 heures/semaine) en centre de jour,0 % i |l s b®n®f i ci ai ent dé
1:1. Dans ce centre, la plupart des autres enfants ont un développement typique. Les

intervenants recoivent la méme formation que les parents, et ont un guidage et une

supervision de leurs activités en plus.

Dans le groupe contréle, 19 enfants sont pris en charge en centre de jour pour enfants
typiques, en moyenne 4 heures par jour pendant 12 semaines. Les enfants de ce groupe ont
chacun un tuteur au centre de jour.

Les évaluateurs sont aveugles au statut des enfants.

Résultats : les deux groupes progressent sur les mesures développementales et le groupe
« parental » présente un gain en langage significativement supérieur au groupe contréle
(Early Intervention Developmental Profile, EIDP): progrés moyen de 5,3 mois en

12semaines, avec une taille doéeffet importante.
On observe une augmentati on dekez lesopersoanesenanc e s
charge des enfant s, une augmentation de | 06i mpre

meéres et une augmentation du degré de satisfaction des parents plus importante dans le
groupe parental que dans le groupe controle. Les scores de Autiém Behavior Checklist
(ABC), renseignée par les psychologues aveugles au statut des enfants, et celle renseignée
par les parents, ne difféerent pas significativement entre les groupes. Les scores des
composantes cognitive, perceptuelle, de motricité fine, socio-émotionnelle, soins personnels
et motricité globale de la Early intervention/Preschool Developmental Profile ne différent pas
non plus significativement entre groupes.

Les effets sont globalement faibles, mai s | a dur ®e d 06 imois.De plesnegsi on es
tuteurs (parents et tuteurs) étaient tous « non expérimentés» au d®but de | d6inter
ont appris les pratiqgues pendant ces trois mois.

2000 Etats -Unis
Smith et al. (191) (cf. aussi erratum) (195) comparent une intervention intensive ABA

pratiqgu®e ©~ domicile par des th®rapeutes un t
déune formation ° domicile des par earadawritabldCett e G
r®plique de | 6® ude de Lovaas. Ell e comporte de
Elle est sélectionnée par la revue de Rogers et Vismara (161) avec la note méthodologique

maximale, ¢ a r i sbagit déun essai r a (L&lp ou efle®Rp, le dans |
meill eur score m®t hodol ogetaqlu(®2), op alle est cansidé®er ue d o6 C

comme adéquate méthodologiquement, et dans la revue de Spreckley et Boyd (179), ou elle
a la note méthodologique de 7 (meilleure note = 8).

Population et intervention: 28 enf ants do6©ge pr®scol aire (18
diagnostic (autisme ou TED non spécifié), age (entre 18 et 42 mois), QI (de 35 a 75 au

Bayley). Deux groupes sont constitués en fonction du diagnostic (autisme, TED non

sp®ci fi®). €& | 6i nt,®senfanisrsondappar@hea fpncton dy Qb(Baplay)

puis les membres des paires sont attribués au hasard au groupe expérimental intensif
(autisme/TED non spécifié : 7/8) et au groupe contrdle (autisme/TED non spécifié : 7/6).

Dans la condition « parentale », les 13 parents recevaient un entrainement sur la méthode

de Lovaas fondée sur le manuel, mais sans renforcement aversif (Lovaas 1987) a raison de

deux sessions par semaine (totalisant 5 heures de formation) pendant 3 & 9 mois. A ceci
sbajout ait 5 heures/ semai ne S U p p IntRdes pratiguesr e s do
apprises. Les parents recevaient aussi trois consultations mensuelles avec un directeur de

projet. Pendant la durée des formations pour les parents, les enfants étaient affectés dans

une cl asse dbé®ducation sp@&elOallSheurese. pour wune dur G

Dans la condition « traitement intensif & , 15 enfants b®n®ficiaient doéu
fondée sur le manuel de la méthode de Lovaas (sans renforcement aversif) en milieu
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structur® ° domicile dbébunedodont ®evewolyeonepde 26ém
par des apprentis th®rapeutes tr s supervis®s.
ddappr ent i sessaig discrgisa pendant les 18 premiers mois au moins. Apres
environ un an doéinternveenfiaoomt ('d®lI &@autvrag)i,anfteodode
certain nombre dbéacquis sont i nt®gr ®s en mili et
mesure de | eur possibilit®. Si | 6enf ant ne ma’ 't
n®cessaires "nétoleistanda®dy it esttintégré@ en education spécialisée (avec

programme individuel spécifique). Les interventions ont été prolongées sur 2 ou 3 ans avec

une intensité progressivement diminuée.

Les posttests ont | ieu quan/d8ans,aadt2asdp@nldfimdeat t ei gn
| 6i ntervention, alors quo6ils commen=x6gnt | 6interyv

Les évaluateurs sont aveugles avant et aprés intervention au statut des enfants. Les
caract®ristiques des d e u xmesgresode perfermandcésedtaferd nt s et
équivalentes au départ.

Résultats (cf. tableau 7) :en d ®b ut d 6,iles deexrgrowestné diffiérent sur aucune

mesur e. Aucun enfant ndatt ei-Binet A3 des MBienfantmeont au QI
non verbaux, 14 enfants (6 en « groupe intensif », 7 en « groupe parental ») ont 0 au Merrill-

Palmer. Aprés intervention, le groupe « traitement intensif » présente une amélioration
significativement supérieure a celle du groupe parental pour QIl, le Merrill-Palmer
(compétencesvisuo-s pati al es) et | 6i ns e mtensiforra ursgaimmogenr e . Le
de 15 points de QI contre une perte moyenne de 1 point dans le groupe « parental ». Huit

enfants du groupe intensif atteignent le score maximum du Merrill-Palmer contre 1 enfant

dans le groupe parental. Quatre enfants du groupe intensif atteignent le score maximum en

« Compréhension et Expression du Langage » (un enfant du groupe parental atteint le score

maximum en expression mais non en compréhension). Les QI du groupe intensif demeurent
cependant dans | a zone de retard ment al (ils p
revanche, aucune di ff®rence entre | eppurlglaogagedmi nodest
augmente dans les deux groupes), ni pour les comportements adaptatifs (communication,

vie quotidienne, socialisation, score composite de la VABS), ni pour les comportements

inadaptés. Enfin, on observe une tendance a un bénéfice plus important pour les enfants

avec TED-non spécifiésque pourl es enf ants avec diagnostic dodaut

Letableau8donne | a taille dobéef fet des diff®rences de

En résumé, |l es gains du groupe intensif ndatteignen
| 6®t ude ori gi neadl. 8993 PepMEmchdobserve pas de di f f
groupes en ce qui concerne le langage, les compétences de vie quotidienne, les
comportements a probléme. Ces résultats sont convergents avec les résultats obtenus par
Lovaas, mais montrent des gains inférieurs. Cependant, on ne connait pas la fréquence

r®ell e déintervention des parents du groupe pare
de diff®rence entre | es deux groupes ° la fin ¢
ddune i nt evresnitti® nd ilnutseri mportante que | 6intensit

Tableau 7. Groupe avec intervention intensive. Différence de scores entre le début et la
fin de | 06i(IBl)erventi on

Intervalle de confiance des
Moyennes des

Test A moyennes de différences Ecart type
CliEEnees inférieur supérieur
1Q 15,96 1,92 30,00 18,77
Merrill-Palmer 42,73 32,54 52,92 13,63
Reynell Compréhension 29,40 17,46 41,34 15,97
Reynell Expression 29,40 16,98 41,82 16,61
Reynell Total 58,80 34,27 83,33 32,80
VABS CD 9,67 -6,51 25,85 21,63
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