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Lorsque le diagnostic est posé, peut-on mettre en place un traitement
adapté afin de réduire la situation de handicap dans laquelle est pla-
cée la personne avec autisme ? Actuellement, différents traitements
existent et il est souvent difficile pour les parents mais aussi pour les
praticiens de savoir quelle orientation prendre. Nous avons choisi de
présenter les différents traitements comportementaux les plus connus
et qui ont montré une efficacité d'apreés la littérature scientifique. Ces
traitements sont utilisés maintenant chez I'enfant trés jeune (aprés un
dépistage précoce bien sir) et chez I'adulte. Nous indiquerons I'ensem-
ble des éléments d’'un traitement comportemental. Nous exposerons
aussi les grandes lignes des avancées scientifiques depuis les premiers
résultats dans les années 1980, en incluant I'évolution de ces traite-
ments dans les décennies qui ont suivi. Une derniére partie sera consa-
crée a la définition d'une session d'apprentissage et aux conditions
qui s'y rapportent. Nous détaillerons ainsi les différentes possibilités
d'application de ces traitements en fonction du lieu de vie de I'enfant
et des enjeux de sa vie d'adulte (scolarisation ou non, établissement
spécialisé ounon, etc.). Nous présenteronsenfinunexemple de protocole
comportemental chez un enfant que nous avons suivi.

Lorsque des parents demandent pour leur enfant présentant un trouble du
spectre autistique (TSA) la mise en place d'un traitement comportemen-
tal, il n’est pas rare qu’ils aient auparavant adopté un traitement n’étant
pas fondé sur des preuves scientifiques. Ayant entendu parler de commu-
nication facilitée, de thérapie d’intégration sensorielle ou de régimes
alimentaires par un autre parent, un professionnel de santé ou dans les
médias, les parents peuvent étre enclin a mettre en ceuvre ce traitement par
eux-meémes ou recruter un professionnel pour le mettre en place. Souvent,
les améliorations ne sont pas probantes et beaucoup de temps et d’argent
sont dépensés mais les parents sont absorbés par I'objectif d’agir dans l'inté-
rét de leur enfant. On peut expliquer ce phénomene par la nature méme
des troubles du développement. L'éducation d'un enfant dépend de la res-
ponsabilité des parents. Lorsque des troubles apparaissent, il est rare que les
parents restent inactifs face a ces retards de développement.
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Le role du parent lors d'un traitement comportemental est plus clair que
lors de problemes médicaux. Si un enfant souffre d'une maladie comme
une leucémie par exemple, dans la plupart des cas, le parent n’applique pas
lui-méme le traitement. La responsabilité du traitement est simplement de
reconnaitre que leur enfant nécessite un suivi médical précis et de consulter
si nécessaire. Le choix du traitement revient au médecin. A l'inverse des
analystes du comportement, les médecins peuvent convaincre les parents
d’abandonner les traitements superflus et de respecter précisément les poso-
logies proposées.

Pour les analystes du comportement, les traitements validés scientifique-
ment ne sont pas encore considérés comme les traitements a adopter en
priorité. Les parents d’enfants présentant des troubles du développement
ne sont pas systématiquement envoyés dans des services ou des consul-
tations adoptant une approche scientifique. Les traitements choisis rele-
vent souvent du hasard des rencontres, de lectures ou de l'influence de
leur entourage. Adopter une démarche scientifique n’est pas une entreprise
facile, surtout lorsque les professionnels en charge de I'enfant ne 'adoptent
pas (voir chapitre 3).

En dépit de ces obstacles, les parents souhaitent que leur enfant progresse
et lorsque nous leur présentons les traitements comportementaux avec
toutes les contraintes que cela suppose, ils abandonnent souvent rapide-
ment les traitements inefficaces. Le manque de consensus concernant les
traitements ne fait que rendre le travail des parents plus difficile. Le plus
important sera d’adopter une stratégie permettant aux parents de compren-
dre pourquoi un tel traitement sera plus adapté qu'un autre.

De plus en plus, ces problemes se retrouvent également dans le monde
médical. Les traitements proposés sont-ils efficaces ? Le livre des profes-
seurs Bernard Debré et Philippe Even [1] est un exemple qui va totalement
dans ce sens. Lorsqu’on recoit un médicament, nous n’avons, nous patient,
aucune expertise, aucun moyen de savoir si c’est le bon traitement a pren-
dre dans le cas de notre pathologie. Nous faisons entierement confiance au
médecin qui le délivre. Pourtant, de plus en plus, on s’apercoit que les traite-
ments n’ont peut-étre pas été testés ni utilisés pour la pathologie dont nous
sommes atteints. De méme, on se rend compte que certains médicaments n’ont
pas d’effets ou au contraire ont des effets secondaires plus importants que ceux
que la pathologie elle-méme peut causer. Le seul critere a adopter sera d’obte-
nir des études reproduisant leurs effets pour définir les protocoles qui don-
nent les meilleurs résultats. Pour les traitements comportementaux, 1’objectif
est le méme. La seule facon de mettre en évidence I'efficacité des traitements
comportementaux comme celle des traitements médicamenteux sera d’adop-
ter une démarche scientifique qui valide les effets s'ils sont reproductibles par
différents centres de recherche indépendants et sur différents échantillons
de patients couvrant tous les degrés de la pathologie. Mais cette facon de
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concevoir notre monde fait souvent peur, car, selon certains, 'individu y per-
drait toute liberté, et toute spontanéité.

Modeéles d’intervention précoce

Nous allons présenter rapidement les principaux programmes d’inter-
vention précoce en nous focalisant sur leur orientation théorique, 1'orga-
nisation des apprentissages, le contexte, I'implication de la famille et leur
efficacité.

Différents types de programmes existent et certains se basent sur
I'approche comportementale : UCLA Young Autism Project [2], Princeton Child
Development Institute ou PCDI [3], Douglass Developmental Center 4], Institute
for Child Development [5]. Ils offrent des interventions comportementales
traditionnelles (pour la culture américaine), c’est-a-dire qu'ils proposent des
apprentissages par essais discrets et des enseignements par petits groupes.
Les modeles Learning Experiences and Alternative Program for Preschoolers and
Their Parents ou LEAP [6], Walden Early Childhood Program (7], Project DATA
pour developmentally appropriate treatment for autism (8] et Children’s Toddler
School [9] utilisent des interventions comportementales en milieu naturel
et des situations d’apprentissage par inclusion pour augmenter la généra-
lisation et les interactions sociales. Le modele de Denver [10] et le modele
DIR pour developmental, individual-difference, relationship-based [11] ont une
orientation développementale, alors que le modele TEACCH pour treatment
and education of autistic and related communication-handicapped children [12]
incorpore les deux approches, comportementale et développementale [4].

On oppose souvent la conception développementale a la concep-
tion comportementale dans I'approche de l'autisme, ce qui suppose que
I'approche comportementale ne tient pas compte des aspects développe-
mentaux lors de la prise en charge d’un jeune enfant et, inversement, que
I'approche développementale ne tient pas compte des lois de 1'apprentis-
sage qui sont a la base de ’ABA.

Si I'on envisage les différents grands types de programmes reconnus sur
le plan international, le terme « développement » est souvent retrouvé
dans le titre lui-méme du programme mais l'approche théorique du
développement n’est pas la méme. L'approche traditionnelle du dévelop-
pement suppose qu’il n’est pas fonction de l'environnement, 1'environ-
nement pouvant aider, mais n’étant pas la variable pertinente permettant
de rendre compte de I'évolution des comportements. Selon 1'approche
comportementale, nous 'avons évoqué, 'environnement joue un role
majeur dans l'apparition des comportements et connaitre la fagon dont
les comportements émergents permet de mettre en ceuvre des traitements
puisque nous en connaissons les variables fonctionnelles (voir chapitres
4 et 5).
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Ainsi, dans 'approche développementale, il est dit par exemple que le jeu
joue un role essentiel dans le développement, au niveau social et émotion-
nel, de la communication et des compétences cognitives. Bien évidemment,
la compétence de jeu est essentielle au développement mais pour certains
enfants présentant un TSA, le jeu n’est pas du tout un environnement fonc-
tionnel : il faudra passer par des techniques d’apprentissage spécifiques en
fonction des compétences de I'enfant et des troubles qu'il peut présenter
pour que le jeu devienne une source de renforcement, a la fin de la mise en
place de la procédure, et puisse étre utilisé comme tout enfant le ferait et
comme les développementalistes peuvent le décrire [13, 14].

Ces différents programmes peuvent étre proposés soit dans des services
spécialisés souvent affiliés aux universités ou hopitaux (sauf pour LEAP ou
DIR). Certains services proposent des interventions a domicile (UCLA Young
Autism Project, PCDI, Douglass Developmental Center, TEACCH, modeéle
de Denver et project DATA) et/ou en milieu scolaire et a la maison (LEAD,
TEACCH, modéle de Denver).

L'implication des familles est un élément essentiel pour tous les pro-
grammes. La facon d’'impliquer les familles sera différente, allant de I'édu-
cation parentale a I'entrainement a l'application des programmes, a des
visites a domicile et a I'élaboration des objectifs comportementaux. Pour
certains programmes, les familles peuvent étre simplement responsables de
I'implémentation de stratégies d’apprentissage (DIR, TEACCH) ou peuvent
étre encouragées a suivre les programmes a la maison en situation naturelle
(Walden Early Childhood Program), alors que d’autres vont intégrer les parents
completement (Project DATA, Children’s Toddler School, UCLA Young Autism
Project). Les programmes orientés vers l'intégration scolaire (modeéle de
Denver et LEAP) mettent I'accent sur 'implication des parents dans la rédac-
tion du programme éducatif individualisé (PEI). Certains modeles (PCDI,
TEACCH, Project DATA) réalisent des enquétes de satisfaction des parents et
de leur implication comme mesure supplémentaire des conséquences pos-
sibles du traitement.

Le point le plus important et le plus complexe de ces différents pro-
grammes concerne 1'évaluation scientifique de leur efficacité. Le National
Research Council [15] a tenté d’'identifier les forces, les limites et la qualité
des interventions proposées aux enfants avec autisme. Les études mises
en ceuvre posent des problemes méthodologiques, d'une part a cause des
faibles effectifs d’enfants inclus dans ces recherches et d’autre part parce
qu'il arrive que seuls les effets avant et apres traitement soient mesurés sans
avoir eu recours a un groupe controle, groupe qui n’a été soumis a aucun
traitement spécifique. La difficulté de réaliser des groupes controles tient a
ce que, d'un point de vue déontologique, il est impossible de demander aux
familles d’accepter que leur enfant ne bénéficie d’aucun traitement pen-
dant tout le temps de 1’étude, juste pour évaluer les effets d'un traitement
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potentiel. De plus, lorsque les groupes controles existent et qu’on indique
que 'enfant ne bénéficie pas d'un traitement spécifique, il est quand méme
dans un contexte dans lequel nous ne contrdlons pas toutes les variables.
Pour remédier a ces difficultés, il faut absolument augmenter le nombre
d’enfants inclus dans les groupes, mais la mise en place stricte du proto-
cole de traitement avec un controle des variables potentielles augmente la
complexité. D’autres difficultés méthodologiques sont inhérentes a ce type
de travaux de recherche, notamment le fait que les enfants ne soient pas
répartis dans les groupes de maniere aléatoire, le manque de mesures de la
fidélité (répétition des mesures afin d’éviter les erreurs dans la collecte des
données) et le manque d’information sur les traitements autres mis en place
dans les groupes controles.

Composantes des traitements
comportementaux

Le traitement est fondé sur les aspects développementaux. L'enfant pré-
sentant des exces et des déficits comportementaux, 1'objectif principal est
donc de rétablir un équilibre développemental sur les comportements en
exces (stéréotypies, comportements inadaptés, comportements agressifs)
et sur les comportements en déficit (motricité, cognitif, social, langage).
Chaque élément du développement est disséqué afin de lui appliquer un
programme spécifique. Ce traitement consiste en 3 a 4 ans de traitement
intensif en famille et en milieu scolaire ordinaire. Aprés avoir réalisé une
évaluation minutieuse des compétences de l'enfant, on travaille domaine
par domaine avec des priorités : le langage, la motricité, la cognition, les
compétences sociales, le jeu, les compétences scolaires et les compétences
d’adaptation.

Le protocole général utilisé dans les différentes études est organisé comme
suit : le traitement s’opére entre 25 et 48 heures par semaine. Les aspects
relationnels sont d’abord recherchés, en veillant a remplacer les comporte-
ments inadaptés par des comportements de communication fonctionnelle.
On apprend alors a 'enfant a suivre des consignes simples, a différencier
les couleurs, les formes, les objets courants, a imiter des gestes, des sons,
a commencer a jouer de facon fonctionnelle. Les compétences d’adapta-
tion sont également mises en place comme la propreté, I’alimentation, le
sommeil. Tout est pris en compte pour qu’aucun comportement inadapté
ne puisse prendre le dessus sur le développement normal. On patle de
comportement inadapté dans le sens de comportement qui entrave le déve-
loppement. Le travail est réalisé a domicile, avec une intégration scolaire
progressive lorsque c’est possible. La deuxieme année du traitement se
déroule a domicile également avec plus d’'intégration scolaire en fonc-
tion des progres obtenus. On travaille sur le langage expressif : pouvoir
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dénommer ce que I'enfant voit, les actions, les attributs, les prépositions, les
pronoms. On travaille aussi les catégorisations et les fonctions des objets. La
partie langage est de plus en plus élaborée : 'enfant doit pouvoir continuer
un mot, une phrase, une conversation, poser des questions ou y répondre.
Les apprentissages concernent aussi les émotions : savoir les reconnaitre et
les exprimer, le jeu devient de plus en plus adapté, de plus en plus élaboré,
par le jeu symbolique par exemple. Le traitement intéressant les compé-
tences d’adaptation est poursuivi. Lors de la troisieme année du traitement,
I'intégration a 1'école devient de plus en plus importante et indispensable.
L'enfant est alors capable d’imiter les autres, de répondre aux consignes des
enseignants, de jouer et d'interagir avec 1’adulte. L'école permet dans ce cas
de tester la généralisation des comportements et des situations. L'enfant
peut avec 'aide d'une tierce personne adulte suivre le cours classique en
situation scolaire. Les compétences langagieres sont toujours travaillées.
L'objectif est d’arriver a un langage pragmatique, de pouvoir maintenir une
conversation avec un pair. Il devra a la fin de cette année étre capable de
reconnaitre les émotions de ses pairs, de réaliser des inférences, de manifes-
ter ses croyances et de développer de facon autonome ses connaissances. Le
travail sur la fluidité des comportements est accentué. Il apprend a planifier
ses activités et ses jeux. Le traitement lors de cette troisiétme année porte
sur toutes les compétences et prioritairement sur les compétences sociales.
La quatrieme année est composée de 10 heures a domicile et de 30 heures
a l’école au cours de laquelle il est capable de travailler sans I'intervention
d’une tierce personne. Les enseignants sont maintenant a méme de s’occu-
per seuls de I'enfant. Les compétences sociales sont travaillées en généra-
lisation. Le travail sur la représentation de soi est développé : étre capable
de s’estimer, de parler de soi, de se projeter dans l'avenir, de faire un choix
professionnel. Les compétences scolaires sont poursuivies de la méme facon
que pour n'importe quel enfant.

Matson et ses collegues [16], qui ont recensé plus de 550 études entre
1980 et 1995 et plus de 100 depuis 1995, mettent en évidence I'efficacité
des procédures comportementales et les méthodologies pour 'acquisition
de compétences comme :

e apprendre a apprendre : regarder, écouter, imiter, suivre des consignes,
différencier des stimuli, etc. ;

e communication : verbale et non verbale, compréhension et production,
allant de simples vocalisations a une conversation complexe ;

e sociales : de simples échanges réciproques, jouer avec des pairs, partager,
exprimer ses émotions, empathie, jeu dramatique, etc. ;

e l'autonomie : hygieéne, sécurité, vivre en communauté, etc. ;

e les compétences scolaires : lecture, écriture, calcul ;

¢ les compétences motrices globales et fines ;

¢ l'orientation professionnelle : choisir un métier, une orientation.
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Traitement comportemental a I’heure actuelle

Quels sont les résultats que 1’on peut obtenir actuellement ? Quels résultats
nous apportent les recherches récentes ? A 1'heure actuelle, le traitement
comportemental est celui qui est considéré par la communauté scienti-
fique comme étant le plus efficace. Les résultats sont congruents avec ceux
observés depuis les études de Lovaas qui montrent aussi que pour certains
enfants, la récupération n’est pas observée [17].

Ainsi, toutes les études ont mis en évidence qu'un nombre conséquent
d’enfants ne retrouve pas un fonctionnement normal apres trois ou quatre
années de traitement. Les recherches tentent de mettre en évidence les
facteurs responsables de ces résultats. On observe également que nous
pouvons assez rapidement prévoir dans quel groupe I'enfant peut se situer
sur le plan du pronostic. Sallows et Graupner [18] montrent que I'on peut
proposer des éléments pronostics de l'efficacité du traitement : en observant
sur une période de 3 mois 'évolution des apprentissages, on peut prévoir
si 'enfant retrouvera un fonctionnement normal ou conservera des retards
de développement. Ces résultats sont importants et permettent de renforcer
les apprentissages sur différentes compétences apres ces trois premiers mois
de traitement. Plusieurs solutions sont a 1'étude : prolonger le traitement,
renforcer le traitement concernant des compétences spécifiques comme le
langage, les compétences sociales ou la cognition ou mettre en place le trai-
tement de facon précoce.

Il est fréquent de lire des critiques indiquant que les résultats positifs ne
sont pas obtenus pour tous les enfants, prétextant que « la méthode n’est pas
efficace pour tous les enfants ». Aucun traitement n’est efficace a 100 %. Si
on prend l'exemple de la cancérologie, les résultats sont loin des 100 %.
Mettons-nous pour autant en cause le traitement lui-méme et orientons-
nous les recherches vers d’autres objectifs ? En fait, le seul objectif est de voir
le traitement qui a I'heure actuelle donne les meilleurs résultats, sachant
que ces traitements devront étre améliorés et les recherches poursuivies.

Dans les études de Lovaas ou d’autres, lorsqu’on présente les résultats, on
indique que les enfants ne retrouvent pas un fonctionnement normal. Ceci
ne signifie pas qu’aucun apprentissage ne s'est effectué. Ces enfants ont au
contraire acquis un nombre incroyable de compétences, mais certains élé-
ments restent encore trop lacunaires, ce qui les empéche d’avoir des compor-
tements fluides ; certains apprentissages restent encore trop difficiles pour
passer a la phase de généralisation. Nous savons que l'autisme est un trouble a
spectre large : ainsi, pour certains enfants avec des troubles séveres au départ,
cette récupération est possible mais pour un petit groupe de sujets, toutes les
études montrent que les progres observés restent faibles [13, 19-21].

Plusieurs pathologies peuvent empécher certains apprentissages et asso-
ciations : par exemple, des enfants ayant des troubles épileptiques associés
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pourront présenter des apprentissages plus lents ou plus fluctuants. Le trai-
tement comportemental sera adapté en conséquence, en travaillant plus
sur quelques points et a certains moments. Pour des enfants présentant
des troubles moteurs, certaines activités seront adaptées afin de rendre les
apprentissages réalisables. L'apprentissage d’'un moyen de communication
sera adapté en fonction de la pathologie [22-26]. La littérature scientifique
regorge d’articles qui concernent la mise en place de moyens de communi-
cation alternatifs. Grace a ces recherches, nous connaissons les techniques
d’apprentissage qui permettent aux enfants et aux adultes d’avoir une vie la
plus autonome possible.

Actuellement, nombre de procédures, organisations et programmes
d’intervention provenant de 'analyse appliquée du comportement sont
reconnus sur le plan scientifique. Ceci peut créer une confusion pour les
personnes extérieures au domaine de recherche en analyse du compor-
tement. En effet, le fait de parler de traitement intensif et précoce peut
paraitre différent de 'appellation ABA. On peut lire dans certains rapports
que I’ABA ne serait que le fait de proposer a I'enfant des séances en essais
discrets ou en situation uniquement structurée [27, 28]. Ces raccourcis nui-
sent bien évidemment a la compréhension de ce que peuvent étre les traite-
ments comportementaux et leur développement. Ces programmes d’inter-
ventions comportementales intensives précoces ou ICIP (early intensive
behavioral intervention ou EIBI en anglais) ont donné lieu a de nombreuses
publications tout au long de ces quarante dernieres années. Les résul-
tats obtenus sont en accord avec les premiers résultats de Krantz et Lovaas.
Des méta-analyses ont été réalisées, regroupant différentes études pour en
tester 1'efficacité en fonction de différentes variables cibles. Si on considere
les variables concernant le fonctionnement intellectuel et adaptatif et la
diminution des troubles autistiques, les gains obtenus sont considérables
[29-32]. Le fait d’avoir obtenu la régression totale des troubles autistiques
pour un groupe d’enfants mais pas pour tous les enfants est souvent percu
comme remettant en cause l'efficacité des procédures utilisées. Pourtant,
méme chez I'enfant ou 'adulte avec troubles séveres des comportements,
les effets des traitements comportementaux sont considérables.

Dans les différents programmes proposés qui relévent de 1'analyse du
comportement, aucune nouvelle procédure n’apparait. L'agencement des
apprentissages, la facon de séquencer les séances, d’aménager 1’environ-
nement peuvent étre différents mais les principes fondamentaux ne sont
en rien différents de ceux qui ont été présentés en analyse expérimentale
du comportement. Dans tous ces programmes, 'objectif est que 1’enfant
apprenne a apprendre dans un environnement naturel comme tout enfant
neurotypique : nous passons d'un environnement artificiel a un environne-
ment naturel en fonction des compétences de 1’enfant.

Actuellement, certains programmes sont centrés sur le développement
des fonctions du comportement verbal (voir chapitre 7). Ces programmes
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apportent des nouveautés dans l’application de I’analyse du comportement,
mais aucun nouveau principe n'y est développé. Certains programmes appe-
1és verbal behavior ou VB se focalisent sur la fonction des comportements
verbaux, alors que d’autres se concentrent sur la classification traditionnelle
du langage (expressif ou réceptif). Cependant, les techniques et les procé-
dures d’apprentissage proviennent de celles validées en analyse du compor-
tement. Nous verrons que les comportements verbaux, méme s'ils ont une
part importante dans les programmes d’intervention, ne peuvent constituer
a eux seuls le contenu de ces programmes. Intégrer les objectifs compor-
tementaux du comportement verbal aux différents programmes a permis
le développement de compétences sociales et verbales importantes [33-35].

La réponse au traitement comportemental, nous I"avons vu, n’est pas
identique pour tous les enfants lors de l'intervention précoce, ce qui
oriente les recherches vers les différences qui pourraient exister dans le
spectre du trouble autistique. Des auteurs québécois ont mis en évidence
ces différences également sur le plan du comportement verbal. La fré-
quence d’occurrence de différents comportements verbaux serait en lien
avec le niveau de fonctionnement intellectuel et la sévérité des symptomes
du spectre de 'autisme [36].

La difficulté de voir émerger des comportements verbaux spontanés n’est
pas uniquement liée aux techniques ou a la structuration de l’apprentissage
mais aussi a la spécificité des troubles du spectre autistique. Pouvoir analyser
précisément ces différences nous permettra d’étre plus précis dans la mise
en place de ces apprentissages. Comprendre la facon dont les stimuli peu-
vent controler les comportements en situation naturelle et les différences
observées pour des personnes avec autisme est une premiere orientation
pour les recherches actuelles. De la méme facon, comprendre comment les
conséquences peuvent faconner les comportements et devenir source de
renforcement généralisé est une seconde orientation de recherches extré-
mement prolifiques.

Contenu d’un traitement

Il n’est pas rare d’entendre parler de « méthode ABA » pour les enfants
autistes sans que I'on sache précisément a quoi cela fait référence. L'ana-
lyse appliquée du comportement (ABA), nous l'avons vu, n’est pas une
simple méthode, une recette a appliquer juste de temps en temps, mais un
modele scientifique d’explication de nos comportements. Les traitements
comportementaux rassemblent différents composants et dimensions. Ces
composants vont pouvoir varier en fonction des avancées des recherches.
Un premier composant concerne les procédures. Les procédures utilisées
dans les traitements comportementaux font référence a celles étudiées en
recherche fondamentale, mettant en évidence les principes et lois des
comportements. Un grand nombre d’entre elles sont maintenant connues
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mais de nouvelles procédures apparaissent en fonction des recherches fonda-
mentales et appliquées réalisées. Les recherches actuelles tentent de trouver
la meilleure organisation possible, la moins intrusive et la plus efficace. C'est
ce que I'on retrouve dans les exemples des principaux programmes présentés
ici. Le plus important est le fait d’avoir recours a des procédures qui ont été
validées scientifiquement. Ainsi, les procédures de renforcement positif, de
renforcement négatif, de chainage, de faconnage, de punition, de discrimi-
nation sans erreur, etc., sont toutes des procédures qui ont démontré leur
efficacité pour 1'évolution des comportements quel que soit le domaine de
compétences (moteur, social, langage, cognitif) mais aussi pour la réduction
des troubles du comportement.

Un second composant fait référence a I'intensité. L'intensité est souvent
décrite en termes d’heures de traitement proposées aux enfants, alors que
nous sommes incapables de mesurer le temps réel pendant lequel 1’enfant
est engagé dans le traitement et de le vérifier par des observateurs indépen-
dants. Pour effectuer des comparaisons fiables, il est nécessaire de préciser
les modalités de cette variable intensité. Il est préférable de se focaliser sur
le taux d’opportunité d’apprentissage (par exemple, le nombre de situa-
tions ou les antécédents, les réponses et les conséquences sont présentés
a 'enfant par minute). Ceci peut paraitre treés voire trop précis, mais pour
réaliser des comparaisons et des réplications de ces études, il faut se placer
dans les bonnes conditions. Ceci aura des conséquences sur la mise en place
des programmes d’apprentissage. En effet, si vous devez coter ces éléments
afin de mesurer ce qui est fait avec 1'enfant, vos programmes seront plus
précis et permettront a I'enfant de progresser plus vite.

Différentes recherches se sont penchées sur le probleme de l'intensité.
On peut voir qu’a partir de 25 heures par semaine les progres sont signi-
ficatifs, alors que les effets des programmes pour des enfants de plus de
2 ans, proposés a raison de 5 a 20 heures par semaine, sont non significa-
tifs. Ainsi, que 'enfant soit intégré 5 ou 20 heures par semaine, la progres-
sion ne sera pas meilleure pour le groupe recevant 20 heures [37-39]. Ceci
peut se concevoir si I'on reprend I'exposé concernant 1'approche compor-
tementale du développement. L'enfant typique augmente son répertoire
comportemental car il est placé dans un environnement fonctionnel de
facon continue : si on prend I'exemple du langage, ’enfant est tout le temps
en situation d’apprentissage méme si les parents, éducateurs ou autres per-
sonnes en charge de I'enfant ne s’en rendent pas compte. Il est placé dans
un environnement fonctionnel dés qu’il se léve jusqu’a ce qu'il se couche.
Entre 18 mois et 2 ans, I'expansion du vocabulaire est au maximum. Il
peut apprendre plusieurs mots par jour sans pourtant qu’on parle d’inten-
sité de I'apprentissage. Pour 'enfant avec autisme, la quantité d’opportu-
nités d’apprentissage est souvent tres limitée si on ne lui fournit pas un
environnement fonctionnel. De ce fait, réaliser 5 ou 20 heures n’est pas
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suffisant pour lui permettre d’atteindre la méme quantité d’opportunités en
comparaison a I’enfant neurotypique.

Un autre élément important de ces programmes concerne la durée du
traitement pour obtenir une efficacité maximale. Les résultats montrent que
plus I'enfant est placé sous traitement jeune, moins longue sera la durée du
traitement [40]. Ces auteurs observent que les enfants les plus jeunes pré-
sentent une trajectoire développementale rapide apres 1 an de traitement
et qui se poursuit lors de la seconde année, ce que toutes les études récentes
montrent aussi. On peut noter que plus 'enfant bénéficie d'une prise en
charge intensive et précoce, meilleures seront ses chances de récupération.
Aux Etats-Unis, en Norvége ou au Canada, le dépistage est réalisé entre 10 et
18 mois, ce qui permet l'application immédiate des traitements.

Le dernier point qui intéresse les programmes comportementaux
concerne 1'évaluation de leur qualité. Comment mesurer la qualité des
traitements proposés ? Nous avons présenté les comparaisons entre les trai-
tements médicamenteux et les traitements comportementaux. Lors de
traitements par médication, nous n’avons pas besoin de parler de qualité
de traitement. Le traitement a en principe été testé et il suffit de suivre
la posologie indiquée. Pour les traitements comportementaux ce n’est pas
si simple : on peut bien stir considérer l'intensité et la durée comme des
variables mesurant la qualité des traitements, mais ce n’est pas suffisant.
Les études disponibles actuellement ne s’intéressent que trés peu aux
compétences des thérapeutes, des enseignants ou des intervenants alors que
c’est un aspect essentiel. Des centres commencent a apparaitre en France,
se présentant comme « centre ABA » mais comment évaluer la qualité des
traitements proposés ? Il n’est pas possible de se fier uniquement aux pro-
gres réalisés par les enfants car il faudrait, nous 'avons vu, appareiller les
groupes, comparer des enfants qui ont tous le méme niveau de départ et
réaliser les évaluations par des personnes non incluses dans le traitement
lui-méme. Ces recherches sont malheureusement trop peu nombreuses ce
qui est dommage car cela permettrait également d’aider a la constitution
d’un protocole le plus précis possible. Ces protocoles existent aux Etats-Unis
notamment et les certifications utilisées sont du type BCBA® (board certified
of behavior analyst). En France, une étude est en cours sur l'effet d'une prise
en charge précoce sur le développement de compétences verbales [41].

Nous observons néanmoins que de nombreuses études scientifiques
[42-44] ont mis en évidence les éléments essentiels que doivent contenir les
programmes d’'intervention comportementale afin d’augmenter leur efficacité :
e |’age du patient au début de la prise en charge (avant 4 ans), l'intensité de
la prise en charge (25 a 40 heures par semaine pendant au moins 2 ans) ;

e le fait que la prise en charge soit individualisée, I'utilisation de procédures
comportementales (apprentissage par essais discrets, renforcement différen-
tiel, apprentissage incident, etc.) ;
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e la participation des parents en tant que cothérapeutes au sein de la prise
en charge ;

¢ le choix d’'objectifs comportementaux a partir de la trajectoire développe-
mentale dite « normale » ;

e la supervision de la prise en charge par un analyste du comportement
ayant bénéficié d'une formation de niveau master ou de docteur en analyse
du comportement.

Les études présentées jusqu’a présent prenaient en compte des enfants
généralement avant 4 ans. L'orientation actuelle est de pouvoir intégrer
les bébés des la suspicion de troubles envahissants du développement ce
qui va poser d’autres problémes : la prise en charge précoce semble avoir
des conséquences sur l'interprétation des résultats obtenus jusqu’a présent.
Alors qu’on parlait de prise en charge précoce avant 4 ans dans les années
1990, nous parlons maintenant de précocité autour de 15 a 18 mois. Un
grand nombre de programmes mettent en ceuvre les traitements des cet
age en adaptant bien évidemment les conditions d’apprentissage. Parfois,
certains ne connaissent pas les techniques d’apprentissage ou en ont une
vision réductrice. Réaliser des séances de type scolaire chez des enfants aussi
jeunes n’aurait aucun sens. La prise en compte du répertoire de l'enfant
est primordiale dans 1'adaptation des protocoles. Nous avons déja eu cette
question de la part de parents inquiets de mettre en place le traitement
aussi jeune alors que I'enfant avait 17 mois et a qui d’autres professionnels
avaient annoncé que « la méthode ABA » ne permettrait plus a ’enfant de
faire des siestes, de jouer ou de se reposer lorsqu’il en aurait envie. II est
essentiel de placer 'enfant ou le bébé en situation d’apprentissage dans
les mémes contextes que I'enfant typique. C’est pourquoi, le bébé passe
généralement beaucoup de temps a domicile, en creche ou chez les grands-
parents. C'est dans ces contextes que les apprentissages doivent avoir lieu,
ce qui permet d’obtenir la meilleure continuité dans l'application des
apprentissages réalisés. C’était la perspective proposée par Lovaas des les
années 1980.

Un autre point des programmes d’intervention précoce concerne les pré-
dicteurs possibles de réponses au traitement. On sait maintenant que ces
traitements comportementaux permettent aux enfants pris en charge pré-
cocement de récupérer de facon importante voire complete. Cependant,
un certain nombre d’enfants, placés dans ces mémes conditions, ne répon-
dent pas au traitement de facon favorable. La réceptivité au traitement est
une question essentielle pour les chercheurs en analyse du comportement,
car elle permet de centrer les recherches sur les éléments essentiels des
modeles d’intervention, de rechercher les variables susceptibles de rendre
compte de ces différences et d’identifier les enfants qui nécessiteraient
une prise en charge plus intense pour une récupération plus rapide. Nous
I'avons déja signalé, 1'age de 'application du traitement semble étre une
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variable permettant de réduire les différences de réceptivité face au traite-
ment comportemental. Fenske et al. [45] I'avaient déja mis en évidence en
montrant que les enfants les plus jeunes avaient récupéré plus vite que les
enfants plus agés (avant 5 ans). D’autres variables sont utilisées comme la
mesure du quotient intellectuel avant traitement ou la mesure de perfor-
mance verbale [46], le diagnostic spécifique (par exemple, 1'autisme ou le
trouble envahissant du développement non spécifique [47]) et les carac-
téristiques comportementales de I'enfant (I’évitement social, la présence
ou non de jeu, la présence de stéréotypies envahissantes [48]). Une étude
intéressante de Stoelb et al. [49] trouve également que les enfants présen-
tant des dysmorphies, qui pourraient étre reliées a un syndrome génétique
non diagnostiqué, sont moins susceptibles de récupérer ou de bénéficier
des effets des traitements comportementaux. Ils se focalisent notamment
sur les compétences linguistiques et notent que chez ces enfants, la récu-
pération d'un langage expressif et réceptif reste difficile. IIs observent
aussi que les enfants ayant eu une phase de régression importante (un
développement précoce normal et une perte brutale de compétences) au
cours des deux premieres années présentent une réactivité au traitement
moins importante. Ces éléments prédicteurs sont décisifs car, comme nous
I’évoquions, nous pourrions adapter les traitements comportementaux en
fonction du profil de chaque enfant. Lorsque I'enfant présente des dysmor-
phies, la mise en place de moyens alternatifs de communication doit étre
précoce afin qu'il soit le plus autonome possible dans certaines situations.
Par ailleurs, 'intensité du traitement pourrait étre renforcée et ce, des le
plus jeune age ce qui permettrait d’augmenter la réceptivité de I'enfant au
traitement comportemental.

Comment se déroule une session
d’'apprentissage

Quatre grands points vont étre abordés : I'établissement d'une ligne de base
des différentes compétences de 1'enfant, puis la rédaction d'un curriculum,
I'exposition de I'enfant aux séances d’apprentissage et enfin 1’évaluation
continuelle des progres de 1'enfant.

Etablissement de la ligne de base

Elle se fait avant de commencer tout traitement car nous devons mesurer et
évaluer les compétences précises de l'enfant dans les différents domaines.
En fonction de I'age de ’enfant, nous pouvons nous aider en utilisant des
évaluations comme 1’ABLLS-R (assessment of basic language and learning
skills, revised, 2013), I’AFLS (assessment of functional living skills) [50] ou la
VB-MAPP (verbal behavior milestones assessment and placement program) [51].
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Ces outils nous permettront d’établir le curriculum, ce que nous détaillerons
plus loin. En outre, il est important de connaitre les retards précis de 1’enfant
par rapport a son groupe d’age et un test standardisé sera préconisé. Nous
utilisons généralement chez les moins de 2 ans le Brunet-Lezine qui permet
de cerner 'ensemble du développement (moteur, imitation, langage, cogni-
tif et social) ou I’évaluation Carolina'. Nous ’avons vu, les retards moteurs
doivent nous alerter sur la planification du traitement (nombre d’heures,
accompagnement d’autres prises en charge, développement de moyens de
communications alternatifs, etc.). D’autres tests standardisés peuvent étre
réalisés : les tests d’intelligence en fonction de 1’dge de 'enfant (WIPPS],
WISC-1V, KABC, etc.). Il est également recommandé aux parents de réaliser
les tests génétiques pour déceler les anomalies les plus fréquentes. Certains
troubles du développement peuvent désormais étre repérés, notamment le
syndrome de Rett, le syndrome de 1'X fragile, et d’autres pathologies dont les
conséquences sur le plan comportemental sont similaires a celles d’enfants
avec autisme lorsqu’ils sont jeunes. Lorsque nous voyons un enfant en
consultation, nous pouvons noter certaines caractéristiques mais nous ne
pouvons pas déterminer la cause du trouble et cela ne sera en aucun cas
suffisant pour affirmer que l’enfant ne présente pas de syndrome de Rett
ou de syndrome de 1'X fragile sans analyses précises. Ceci peut avoir des
conséquences également désastreuses chez les parents, misant sur la pos-
sibilité d'une récupération si I’enfant est pris en charge de facon précoce,
alors qu’on leur apprend au bout parfois de 2 ou 3 ans que 1’enfant présente
un syndrome de Rett.

Rédaction d'un curriculum

Avant de commencer tout traitement, nous établissons un curriculum, soit
la planification des différents objectifs a réaliser a court, moyen et a long
terme avec I’enfant ou ’adulte. Pour réaliser le curriculum, nous devons
recenser I'ensemble des compétences et voir parmi celles-ci, celles qui ne
sont pas dans le répertoire de I'enfant et qui lui seront le plus utile immédia-
tement. Les grands domaines mis en place rapidement sont généralement
les compétences verbales, les compétences sociales, le jeu et les compétences
« apprendre a apprendre ».

Ce curriculum doit étre flexible et adapté aux conditions de vie de
I'enfant et a son profil. Nous avons vu que l'autisme ou le spectre autis-
tique est une catégorisation large de troubles du développement avec,
d’un enfant a l'autre, des différences considérables. Ce curriculum ne
peut étre recopi¢ d'un enfant a l'autre, il doit etre personnalisé car il se
base uniquement sur les compétences et les troubles observés de 1’enfant
lors de l’évaluation premiére. Ainsi, certains enfants présenteront des

1. The Carolina Curriculum for Preschoolers with Special Needs. 2" ed. CCPSN ; 2005.
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difficultés en discrimination visuelle, d’autres en discrimination auditive,
d’autres présenteront des troubles séveres du comportement, etc. Res-
pecter le profil développemental de l'enfant est donc une priorité pour
établir un curriculum. Sans prendre en compte ces principes, nous ne
pouvons parler de traitements comportementaux, nous ne pouvons pas
plaquer un programme identique sur tous les enfants de la méme maniere
sans prendre en compte les compétences ou déficits de 1’enfant. Elabo-
rer un curriculum démontre 'aspect individualisé de la prise en charge.
Par contre, ce qui reste constant, ce sont les techniques d’apprentissage.
Nous insistons pour indiquer que les enfants avec autisme sont comme
tous les enfants et individus, soumis aux mémes lois d’apprentissage et
principes généraux qui régulent nos comportements. Ainsi, quel que soit
I'enfant, le principe du conditionnement opérant pourra étre retrouve,
tout comme les procédures de renforcement positif ou négatif, etc. Main-
tenant, organiser les apprentissages pour réduire les comportements pro-
blémes ou au contraire augmenter les comportements déficitaires néces-
site une connaissance parfaite du développement de l’enfant typique et
du cadre de vie de I'enfant en traitement. Il n’est donc pas surprenant de
voir que les chercheurs qui se sont intéressés a 1'élaboration de tels pro-
grammes d’intervention sont tous issus de la psychologie comportemen-
tale du développement.

Le curriculum est décomposé en petites étapes facilement atteignables,
étapes qui doivent étre maitrisées au mieux au cours de la semaine
d’intervention. On parle alors d’objectifs a court terme. Des objectifs a
moyen et a long terme sont aussi rédigés. Ces derniers peuvent étre revus
en fonction des résultats obtenus chez I’enfant. Il est important que ce
curriculum ne soit pas figé. Il faut pouvoir, en fonction des comporte-
ments de I'enfant, adapter le curriculum pour perdre le moins de temps
possible.

Exposition aux séances d'apprentissage

Un question cruciale a poser est : ou développer les traitements/
comportements ? a 1’école, au domicile ou en centre spécialisé ? Cela
nous ameéne a aborder le probleme de la scolarisation.

Nous avons présenté les différents protocoles validés scientifiquement
concernant les traitements des troubles du développement. Dans la plupart
des pays qui ont choisi ces traitements comportementaux, les Etats-Unis,
les pays scandinaves, le Canada, la Hollande, etc., la question de l'inté-
gration scolaire est différente de la problématique qui existe en France,
ou nous insistons sur l'inclusion ou l'intégration d’enfants avec troubles
du développement sans pour autant mettre les moyens adaptés et unique-
ment pour faire référence a la loi de 2005 concernant I'intégration scolaire
obligatoire.
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Loi du 11 février 2005 pour I’égalité des droits

et des chances, la participation et la citoyenneté

des personnes handicapées

Cette loi renforce les actions en faveur de la scolarisation des éléves handica-
pés. Elle affirme le droit pour chacun a une scolarisation en milieu ordinaire au
plus prés de son domicile, a un parcours scolaire continu et adapté. Les parents

sont de plus étroitement associés a la décision d'orientation de leur enfant et a
la définition de son projet personnalisé de scolarisation (PPS)*.

*Ministére de I'Education nationale.

Concernant les enfants présentant des troubles du développement, I'inté-
gration de l'enfant en milieu ordinaire ne doit pas étre une priorité. Il se
peut que certains enfants ne soient pas scolarisés sans pour autant qu'ils
puissent bénéficier d'une prise en charge adaptée. En effet, I'inclusion
doit se faire en fonction du curriculum proposé et non sur le fait de la loi
du 11 février 2005. Pour certains enfants, les placer en situation scolaire
peut étre néfaste dans le sens ou le contexte d’apprentissage ne sera pas
propice. La gestion des troubles du comportement doit nécessiter le res-
pect des procédures qui peut s'avérer complexe en situation de classe. Dans
les différents programmes présentés, il peut y avoir différentes facons de
programmer l'inclusion, celle-ci peut étre complétement absente jusqu’a
I'obtention d'une autonomie parfaite apres 3 ans de traitement (on y
retrouve les programmes de Krantz et McClannahan, ceux de Lovaas en
partie, par exemple). Dans d’autres cas, et notamment avec des enfants tres
jeunes (pris en charge avant 2 ans), l'inclusion est beaucoup plus rapide,
généralement au bout de 6 mois de suivi a domicile (par exemple, LEAP
[52], modele de Denver [53]). Il est important de noter que les prises en
charge précoces a partir de 15 mois permettent un plus grand nombre
d’inclusion dés 1'dge de 3 ans puisque les compétences de base que nous
avons évoqueées ont été travaillées a domicile. Ce qui est essentiel pour
I'enfant c’est le nombre d’opportunités d’apprentissage pour augmenter les
compétences d’autonomie a 1'dge adulte et non le fait qu’il soit accueilli en
milieu scolaire. Dans les différents programmes, la progression d’inclusion
est programmeée de sorte que les situations d’apprentissage puissent étre
efficaces. Ainsi, les séances d’apprentissage sont présentées en un pour un
(un adulte pour un enfant) puis en un pour deux, un pour cing, pour arriver
a la situation de groupe classe ordinaire en fonction des résultats obtenus
chez l'enfant. La priorité doit se porter essentiellement sur ce que 1’enfant
va pouvoir apprendre dans les différents environnements et parfois, I'école
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n’est pas un environnement favorable en fonction de ses compétences a
un moment de son développement. La décomposition des apprentissages
présentée pour le curriculum doit se retrouver en situation scolaire ce qui
est parfois complexe.

Nous pouvons exposer la facon dont le suivi d'un enfant avec handicap
peut étre réalisé aux Etats-Unis avec la loi IDEA (individuals with disabilities
education act, 19752). Ce type d’organisation existe dans les autres pays que
nous avons déja cités. L'objectif est de s’assurer que les enfants avec han-
dicap aient l'opportunité de recevoir une éducation publique appropriée,
comme tout enfant. Cette loi a été révisée au cours des années. Le suivi est
réalisé de la naissance a 1’age de 20 ans.

De 0 a 3 ans une prise en charge est réalisée par le Early Intervention System
(systéme d'intervention précoce) qui existe dans chaque Etat des Etats-Unis.
La participation des parents est essentielle. Ils font partie de 1’équipe lors de
I’élaboration du projet pour l'enfant. La prise en charge précoce s'arrétant
a 3 ans, la transition est réalisée des 1'age de 2 ans et demi afin que les
objectifs soient poursuivis. Apres 3 ans, ’enfant doit avoir un programme
d’éducation individualisé. Ce document écrit liste notamment les services
éducatifs spéciaux dont I'enfant bénéficiera. Ce programme individualisé
est développé par une équipe qui inclut les parents de ’enfant et I'équipe
enseignante. Il est alors nécessaire de proposer des objectifs annuels mesu-
rables, d’établir ce qui releve de 1'éducation spéciale et des services reliés,
des aides dont I’enfant pourrait avoir besoin. Lorsqu’un programme éduca-
tif approprié est mis en place pour un enfant avec handicap, I’équipe du PEI
considere I'implication de l’enfant et sa participation dans trois domaines
de la vie scolaire :

e le curriculum général éducatif ;
e les activités hors curriculum ;
e les activités non académiques.

Par curriculum général éducatif, on fait référence a ce que tout enfant de
cet age peut obtenir et des compétences associées qui sont attendues, par
exemple, les mathématiques, les sciences, 1'histoire, etc. Les activités hors
curriculum et non académiques font référence aux activités réalisées sur le
temps scolaire comme le sport, le repas, les récréations, les voyages, les pro-
grammes apres 1'école, etc.

Evaluation et orientation vers un environnement
le moins restrictif possible

La loi préconise également une évaluation précise des besoins de 'enfant
pour ainsi orienter vers I'environnement le moins restrictif possible. Placer

2. Détail de la loi proposé a l'adresse Internet suivante : http://nichcy.org/laws/
idea#idea
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I'enfant dans un environnement le moins restrictif possible est un des élé-
ments essentiels pouvant avoir des conséquences sur le développement de
I'enfant. Cela permet a I'enfant de passer le maximum de temps dans son
école et que ce soit les services spécialisés qui viennent a lui si besoin. 11
peut dans ce cas étre réellement intégré dans une classe et développer des
relations sociales avec d’autres enfants de son quartier.

Le groupe qui détermine le placement de l'enfant avec handicap doit
inclure des personnes ayant une expertise spécifique ou une connaissance
des besoins de I'enfant :

e les parents de l’enfant ;

e le personnel qui connait les options des placements dont 1’enfant pour-
rait bénéficier ;

e les personnes qui peuvent analyser les données recueillies en vue du pla-
cement pour développement du PEIL

Le placement de l'enfant est déterminé chaque année sur la base du PEI,
proche le plus possible du lieu d’habitation de l'enfant.

L’évaluation initiale de I'enfant est nécessaire pour proposer les meilleurs
placements et suivis possibles de I'enfant : on souhaite évaluer le type précis
de handicap et rassembler tout type d'informations pour évaluer les besoins
et guider la décision sur le programme éducatif approprié pour I'enfant. En
fonction du handicap, les recommandations seront différentes. Ainsi pour
I'autisme, la loi indique que les enfants doivent pouvoir bénéficier de ser-
vices d’intervention précoce et d'un programme éducatif approprié a leurs
besoins spécifiques. De plus, ’enseignement académique et les programmes
d’éducation spéciale doivent étre focalisés sur les compétences de commu-
nication et les compétences sociales, académiques, comportementales et
d’autonomie. Les troubles du comportement et de la communication qui
interférent avec 'apprentissage nécessitent l’assistance de professionnels
qui ont une connaissance précise de l'autisme pour mettre en place des
procédures spécifiques a la fois a domicile et a 1’école.

La consistance et la continuité sont des éléments importants dans le
développement d’enfants avec autisme et les parents devront toujours étre
impliqués dans le développement des programmes de leur enfant concer-
nant les activités d’apprentissage, les expériences et les approches qui seront
les plus efficaces.

En France, les conséquences de la loi de 2005 sont considérables sur la
prise en charge d’enfants avec autisme. Nous pouvions penser que cela
permettrait aux enfants d’étre en situation scolaire et donc de bénéficier
d’instructions comme la loi le stipule. Malheureusement, les conditions
dans lesquelles les enfants sont accueillis peuvent avoir des conséquences
sur les possibilités de récupération, comme cela est décrit dans la littérature
[54, 55]. Ainsi, placer I'enfant avec une assistante de vie scolaire (AVS), per-
sonne pas totalement incluse dans le projet personnalisé de scolarisation
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du fait de son statut, ceci sans prendre en compte les difficultés de I'enfant
et sans connaissance des techniques d’apprentissage nécessaires, ne nous
permettra pas d’obtenir les résultats escomptés. On parle alors de perte de
chance pour ces enfants [56].

De plus, les enfants avec autisme sont souvent acceptés ou plutot tolérés
en classes maternelles, mais des 1’dge de 6 ans, le contexte change et seules
quelques écoles acceptent de poursuivre la scolarisation. Le probleme de
continuité dans la scolarisation de 'enfant se pose et a souvent pour consé-
quence une perte de temps importante.

On peut donc retrouver des enfants placés en intégration scolaire mais
ol aucun objectif précis n’est présenté ou, lorsqu’il existe, correspond au
« développement des conduites sociales ». Sans objectif clairement défini
et en l'absence de techniques d’apprentissage des compétences sociales,
I'intégration en milieu scolaire peut entraver le développement de compor-
tements adaptatifs [57].

Le probléme de la scolarisation en France

Lintégration scolaire doit faire partie du traitement comportemental en
lui-méme et I'école ne doit pas étre considérée comme simplement un lieu
ou I'enfant serait mieux que dans une structure spécialisée. Nous avons pré-
cisé que l'intégration pour I'intégration ne sera pas efficace pour obtenir les
objectifs d’autonomie de I'enfant. Nous avons pour cela besoin d'une équipe
éducative qui sera a I'écoute des objectifs a mettre en place pour I'enfant, des
techniques pour y parvenir et devra accepter la supervision afin de mesurer
I'efficacité des programmes proposés.

La seule différence entre notre systéme et le systeme américain repose sur
I'organisation. Aux Etats-Unis, il y a un responsable désigné qui fait le lien
entre les différents services, un chef d'orchestre en quelque sorte. En France,
nous avons cing ou six, voire plus, chefs d’orchestre, et bien souvent les parents
sont les derniers de la liste, soit a obtenir I'information, soit a décider. Pourtant,
tout est fait pour que cela soit évité. Nous pourrions revoir cette organisation
ce qui permettrait de faire perdre moins de temps a I'enfant, aux parents et
a I'ensemble de la famille en général, car la fratrie est souvent oubliée. Dans
notre systéme, les parents doivent essayer de rassembler les informations, mé-
dicales, médico-sociales, scolaires, extrascolaires, etc., en ayant comme inter-
locuteurs des personnes qui ne sont jamais ensemble autour de la table pour
discuter réellement des besoins de I'enfant. L'enfant na pas un handicap mais
se trouve en situation de handicap. Comment pouvons-nous faire en sorte que
cette situation de handicap soit la moins importante possible ?

Actuellement, les conditions d’accueil ne sont pas suffisantes puisqu’-
aucune articulation n’est réalisée. Ainsi, 1'objectif des services d’accompa-
gnement comportementaux spécialisés que nous avons pu développer est
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d’accueillir des enfants et adolescents de 0 a 20 ans, non pas dans un lieu
fermé [58-60]. Notre approche consite a les accompagner dans tous les
milieux de vie — famille, école, activités extrascolaires —, et leur donner le
maximum d’opportunités d’apprentissage pour leur vie d’adulte [61, 62].

Etude de cas : Juliette

Pour comprendre comment le traitement peut étre organisé, nous allons
prendre un exemple précis : Juliette est agée de 3 ans et 1 mois lors de la pre-
miere évaluation. Lors de l'entretien, les parents indiquent que 'enfant pré-
sente des comportements étranges. C’est une petite fille extrémement active.
Elle a toujours quelque chose a faire, vider les placards, les tiroirs, les caisses
de jeu. Elle a acquis beaucoup de compétences en peu de temps. On lui mon-
tre une fois et le comportement semble maitrisé. A 15 mois, elle est capable de
mettre en route la télévision, d’aller chercher parmil’ensemble des DVD celui
qu'elle préfere et de vocaliser. A 17 mois, les syllabes apparaissent clairement
mais il n’y a toujours pas de mots fonctionnels, juste des syllabes, « bi bi bi bi
bi » en boucle, aucun mot réellement comme « papa » ou « maman ». Vers
I'age de 2 ans, elle ne présente qu'un langage en syllabes, souvent la méme,
qu’elle peut répéter en boucle des heures et des heures : « mi mi mi mi mi mi
mi ». Au départ, les parents étaient ravis de voir apparaitre le langage si tot. Le
coté envahissant est tres perturbant pour les parents car ces comportements
ont des conséquences sur leur qualité de vie. De plus, la méticulosité impres-
sionnante de I'enfant les perturbe. Ainsi, si les parents changent le moindre
détail de sa chambre, elle part dans une colére ingérable : retirer un objet
posé sur une étagere, alors qu’elle ne les a pas vus y toucher, déclenche une
violente colére qui peut durer plus d'une heure. Rien ne l'arrétera, méme s'ils
replacent l'objet. C'est trop tard. De méme, une goutte d’eau sur son tee-shirt,
une tache sur elle ou par terre déclenchent une tornade. Elle se roule par
terre, hurle, avec des cris a se cacher sous terre, jusqu’a ce que brusquement,
tout s’arréte. Elle se calme jusqu’a la prochaine fois !

Les autres enfants ne l'intéressent pas vraiment. Elle ne joue pas. Elle
observe tous les détails des objets que touchent ses parents mais ne les
regarde pas vraiment. Aucune communication ne semble la préoccuper.
Lorsqu’elle s'adresse a un adulte, le regard n’est pas présent. Pour cette
enfant, ces comportements sont tellement proches d'un comportement soi-
disant normal que rien ne sera alors indiqué aux parents. On parle toujours
de personnalité, de différences entre les enfants ou méme de caprices.

En utilisant I'évaluation ADOS (autism diagnosis observation schedule),
ADI-R (autism diagnostic interview-revised), il ressort le diagnostic d’autiste
Asperger ou de haut niveau.

Elle intégre un programme d’intervention intensif et précoce 1 mois
apres l'évaluation. Les apprentissages sont réalisés en situation naturelle
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ou de facon individuelle. Déja un certain nombre de comportements aug-
mentent.

Le curriculum de 'enfant doit comporter les différents domaines du déve-
loppement. Cependant, certains domaines n’étant pas déficitaires, nous
pourrons les utiliser pour développer d’autres compétences. Ainsi, d'un
point de vue moteur, Juliette ne présente aucune difficulté et aucun objectif
ne sera programmeé. Nous pourrons, par contre, utiliser ses compétences
pour mettre en ceuvre d’autres habilités qui sont en déficit. Pour ce qui est
du comportement verbal, il va étre important de travailler sur les différents
opérants verbaux utiles pour une communication fonctionnelle. On peut
voir dans cet exemple que tous les éléments essentiels au développement du
comportement verbal ne sont pas en place. Des prérequis sont alors néces-
saires a développer et dans un premier temps, le regard. Le fait que I'enfant
s'intéresse a l'adulte et partage l'action avec lui - on parle d’attention
conjointe —, est un objectif a atteindre ; ce comportement lui permettra de
développer d’autres compétences [63, 64]. L'objectif de chaque programme
d’apprentissage est qu'il puisse étre utilisé dans la vie quotidienne de facon
naturelle, et surtout que les compétences puissent étre observées par toutes
les personnes en charge de l’enfant. Ainsi, dans un premier temps, nous
travaillons le regard de facon structurée afin d’accélérer I'apprentissage. Le
plus important sera d’obtenir ce comportement en situation naturelle sans
que des conséquences autres que celles obtenues naturellement puissent
controler le comportement de regard. On part d'un environnement treés
structuré pour en arriver au milieu naturel dans lequel il existe également
des conséquences qui maintiennent nos comportements. Il n’est pas ques-
tion d’apprendre a I'enfant a regarder et obtenir 100 % de réussite, unique-
ment lorsque 'enfant est en face de nous, assis a une table. Nous devons
mettre en place le contexte d’apprentissage pour que ce comportement
apparaisse sans avoir besoin de modifier I'environnement naturel. Pour
nos comportements, le fait que les personnes nous regardent lorsqu’on leur
parle est une conséquence importante. Il faut toutefois que ce regard ne
soit pas non plus trop insistant car cela peut engendrer des comportements
émotionnels spécifiques de peur ou de géne. C’est aussi le cas si la personne
est trop proche de nous. Ces comportements sont des comportements
réflexes, vestiges de notre évolution. Ils sont observés également chez les
grands singes : le fait de regarder dans les yeux un congénere peut provo-
quer des comportements agressifs. Regardez comment se comportent les
personnes dans un ascenseur : il n’est pas rare qu’elles regardent les pieds et
non le visage des autres personnes. La proximité produit ce type de compor-
tement pour éviter I'apparition de ces comportements de peur. Pourtant,
nous connaissons souvent les personnes avec qui nous sommes mais cela
reste un comportement réflexe dans lequel le stimulus provoque la réponse.
De méme, faites 1'essai de vous approcher un peu trop de vos interlocuteurs
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lorsque vous leur parlez, cela les fera reculer, méme s’ils vous connaissent
bien. Par contre, dans les conduites de séduction, ces comportements vont
au contraire prendre d’autres formes et le rapprochement déclenchera
d’autres comportements complexes, émotionnels et sexuels [65].

Ainsi, lorsqu’on apprend a I'enfant a émettre le comportement de regard,
il est essentiel de prendre en compte ces considérations : la distance, la
durée du contact oculaire, 1'ajustement avec ce que fait la personne, etc.
Ces programmes sont souvent critiqués pour le coté répétitif dans lesquels
les enfants seraient placés sans qu'ils aient besoin d’agir. C’est justement
ignorer la définition du terme opérant que nous avons vu précédemment.
Lorsque le comportement de regard opere sur l’environnement, il ne
doit étre suivi de conséquences que si la réponse est correcte. La réponse,
I'action du sujet est donc nécessaire a I'apparition de conséquences. Pour
cela, différentes techniques d’apprentissage existent, comme le faconnage,
les programmes de discrimination, etc. Et la facon la plus simple d’évaluer
I'efficacité d’'un programme et de le considérer comme acquis, c’est lorsque
les personnes extérieures au traitement sont incapables de voir s’il y a eu ou
non apprentissage artificiel pour la compétence.

De la méme facon, nous aurons comme objectif les compétences
d'imitation. C’est un programme essentiel car il permet d’apprendre
d’autres comportements de facon non structurée. L'imitation portera
sur des comportements moteurs mais aussi des comportements vocaux.
Des objectifs précis seront posés concernant l'apprentissage de demandes
d’items ou d’activités renforcantes. Le fait de commencer par de I'imitation
motrice est important car guider ces comportements d’'imitation est facile
a faire d'un point de vue physique. Une fois que la compétence d’imitation
motrice est en place, nous pourrons passer a 'imitation vocale. Puisque les
vocalisations spontanées sont importantes chez Juliette, I’objectif sera placé
plus sur les compétences d'imitations vocales. Ce répertoire permettra de
développer les objectifs de compétences verbales, notamment les demandes
et les échoiques qui sont envisagés au chapitre 7.

Les compétences de jeu seront un des objectifs de ce curriculum. Appren-
dre a utiliser les jouets de facon fonctionnelle lui permettra d’augmenter
les compétences d’interaction avec les pairs. Ainsi, apprendre a faire rouler
une balle ou taper dans un ballon lui permettra de participer a des activités
sociales. Lors de ces programmes, nous poursuivons en meéme temps les
premiers apprentissages, notamment le regard. Pour lancer une balle, il faut
regarder l'autre et pour la recevoir aussi. Tout programme doit avoir une
utilité immédiate dans I'environnement de l'enfant.

Les troubles du comportement étant importants, la situation en classe
n’est pas encore appropriée. Dans ce curriculum, il est important de placer
des objectifs concernant ce que 1'on appelle 1’'observance (compliance en
anglais). Le fait de pouvoir poser des consignes simples a 'enfant comme
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« viens t'assoir », « donne-moi le livre » ou « donne-moi la main » est une
évidence pour tout parent. Or cette simple demande peut provoquer
chez certains des troubles intenses du comportement. L'objectif sera donc
d’apprendre a Juliette a tolérer des situations provoquant la frustration. Ces
programmes sont adaptés aux comportements de 1’enfant car ils augmen-
tent progressivement le caractere frustrant de la situation.

Bien str, dés que les comportements d’imitations motrices, vocales et
d’observance feront partie du répertoire de Juliette, I'intégration scolaire
pourra commencer en petits groupes puis en groupe de classe traditionnelle.
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