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INTRODUCTION

Le 6 avril 2018, le gouvernement a présenté sa stratégie nationale pour 1’autisme. En accord avec la
Haute Autorité de Santé, celui-ci fixe cinq grands objectifs comprenant I’accompagnement des
familles et I’intervention précoce. Il est proposé de mettre en place I’accompagnement parental dans
les instituts médico-sociaux et de reconnaitre I’expertise des familles. Cette expertise est de plus en
plus utilisée pour le dépistage du TSA, mais aussi pour associer les parents aux stratégies adoptées
sur le plan local et national. Ainsi, il est essentiel de la cultiver a travers I’accompagnement parental.
L’intervention précoce permet de prévenir ou minimiser chez 1’enfant les conséquences physiques,
cognitives et émotionnelles du Trouble du Spectre Autistique (TSA). Lorsque ['on méle
accompagnement parental et intervention précoce, plusieurs aspects du TSA sont abordés. Selon les
parents, I’information sur le développement du langage est jugée la plus importante a recevoir. Ce
constat rejoint la littérature qui insiste sur I’importance cruciale du langage chez I’enfant avec TSA

et plus particulierement des capacités réceptives.

Notre recherche se propose donc d’étudier la compréhension des parents des capacités réceptives de
leur enfant et I’impact de 1’accompagnement parental sur celle-ci. Nos objectifs étant de vérifier s’il
y a un décalage de perception des capacités réceptives entre parents et professionnels avant et apres
accompagnement parental et d’en dégager les spécificités. Nous vérifierons également si
I’accompagnement parental et I’intervention précoce ont des effets sur les compétences réceptives et

les troubles du comportement de 1’enfant.

Pour cela, nous resituerons ces éléments dans le cadre du TSA a travers une revue de la littérature,
nous verrons qu’ils peuvent avoir un impact sur le développement de I’enfant, justifiant
I’intervention précoce et I’accompagnement parental, que nous définirons en évoquant leurs apports

et limites ainsi que les différents modeles existants.

A partir d’une étude de cas multiple, nous comparerons en pré et post intervention : évaluation
professionnelle et parentale des capacités réceptives de I’enfant, et nombre de troubles

comportementaux hebdomadaires.



PARTIE THEORIQUE



CHAPITRE 1

TROUBLE DU SPECTRE AUTISTIQUE (TSA)

1 Définition et généralités du TSA

1.1 Généralités

L’autisme est un continuum de troubles neurodéveloppementaux (Lai, Lombardo, & Baron-Cohen,
2014). Nous définirons ses principaux aspects selon le DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders) (American Psychiatric Association, 2013) et la CIM-11 (Classification
internationale des maladies) (« WHO | International Classification of Diseases, 11th Revision (ICD-
11) », 2018). Le DSM-5 définit le TSA en une dyade caractérisée par des déficits persistants dans la
communication et les interactions sociales ainsi que des comportements, activités et intéréts
restreints et répétitifs. Les symptomes sont présents précocement et ont un retentissement significatif
dans la vie quotidienne de I’enfant. Ces troubles ne doivent pas étre expliqués par un handicap
intellectuel ou un retard développemental (American Psychiatric Association, 2015). Ses différentes
expressions cliniques sont regroupées sous le terme de « Trouble du spectre autistique » (TSA)
(Samata R. Sharma, Xenia Gonda, Frank 1. Tarazi, 2018). La CIM-11 nous indique que le TSA est
caractérisé par des déficits persistants dans les habiletés d’initiation et de maintien de 1’interaction
sociale et de la communication sociale réciproque ainsi que par des comportement et intéréts
restreints, répétitifs et inflexibles. Les troubles apparaissent pendant le développement ;
généralement dans la petite enfance mais les symptdmes peuvent se manifester pleinement plus tard,
lorsque la demande sociale excede les capacités, qui sont limitées. Les déficits sont suffisamment
séveres pour avoir un impact sur différentes sphéres (familiale, sociale, éducationnelle...) et sont
habituellement une caractéristique omniprésente du fonctionnement de l'individu, observable dans
tous les contextes, bien qu'ils puissent varier selon le contexte social, éducatif ou autre. Les individus
appartenant au spectre autistique peuvent présenter une variété de fonctionnement intellectuel et de
compétences langagiceres (« WHO | International Classification of Diseases, 11th Revision (ICD-
11) », 2018). La prévalence du TSA est estimée a environ 1% de la population mondiale avec 5
garcons pour 1 fille (Fombonne, 2012). Ces derniéres années, elle a augmenté du fait d’un diagnostic
plus précoce (Lai et al., 2014). Aucune étiologie unique n’a encore été découverte, il existe
cependant divers facteurs de risque comme 1’age parental (Parner et al., 2012) ou la prématurité
(Schendel & Bhasin, 2008). La communauté scientifique s’accorde donc a dire que le TSA résulterait

d’interactions entre facteurs génétiques, 50 a 60% des cas (American Psychiatric Association, 2015;



Franck Ramus, 2016) avec une héritabilité variant entre 37 et 90% (Hallmayer et al., 2011), et
épigénétiques (Harrington & Allen, 2014; Lai et al., 2014).

1.2 Diagnostic et comorbidités

Le DSM-5, par rapport au DSM-4, introduit la possibilité de diagnostic de comorbidités au TSA
(American Psychiatric Association, 2015; Benoit-Lamy et al., 2005; Harrington & Allen, 2014).
Parmi elles, il existe les troubles structurels du langage, que nous développerons par la suite, et les
troubles du comportement. Ces derniers sont présents chez environ 1 enfant sur 4 (American
Psychiatric Association, 2015; Kaat & Lecavalier, 2013). Leur apparition peut étre expliquée par des
facteurs environnementaux_ou organiques (Charfi, Halayem, Touati, Mrabet, & Bouden, 2016). Les
avis scientifiques divergent a propos d’une corrélation a des déficits des capacités cognitives et de
communication (Charfi et al., 2016; Kaat & Lecavalier, 2013; Seltzer, Shattuck, Abbeduto, &
Greenberg, 2004). Leurs manifestations sont variées, allant du comportement oppositionnel a
I’automutilation (Kaat & Lecavalier, 2013), en impactant plus ou moins le quotidien de I’enfant et de
son entourage (Farmer & Aman, 2011; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006). Ces troubles peuvent
persister a I’age adulte et influencer le mode de vie de la personne avec autisme (Tyrer et al., 2006).
Le diagnostic du TSA est réalis¢ a partir de bilans cliniques pluridisciplinaires et d’outils
diagnostiques tels que 1’ADI, un entretien avec les parents, semi-structuré et standardisé, et I’ADOS,
une observation semi-structurée de I’enfant sur différentes taches de communication, d’interaction

sociale et de jeu (Randall et al., 2018; Samata R. Sharma, Xenia Gonda, Frank I. Tarazi, 2018).

Etablir un diagnostic précoce permet d’intervenir rapidement (Camarata, 2014). Ce dernier est basé
sur la présence de troubles de la communication et des interactions sociales et la présence de
comportements, activités et intéréts restreints, répétitifs (American Psychiatric Association, 2015;

« WHO | International Classification of Diseases, 11th Revision (ICD-11) », 2018).

2 Les troubles du spectre autistique avant trois ans
Comme nous I’avons vu, au sein de la dyade autistique se trouvent les troubles de la communication
et des interactions sociales, ils concernent donc les aspects verbaux et non-verbaux de la

communication (American Psychiatric Association, 2015).

50% des enfants avec TSA ne développent pas un langage fonctionnel a trois ans (Tager-Flusberg &
Kasari, 2013). En ce qui concerne 1’aspect verbal, les pré-requis a I’acquisition du langage oral sont
déficitaires : I’apparition de 1’attention conjointe, du pointage proto-impératif, pour effectuer une
demande, et proto-déclaratif, pour partager une information, est retardée (Harrington & Allen, 2014;

Mundy, 2018). Le jeu symbolique est peu utilisé¢ (Kasari, Freeman, & Paparella, 2006). Le
4



mécanisme d’imitation immédiate ou différée est déficitaire (Toth, Munson, N. Meltzoff, & Dawson,
2006). Sur le versant réceptif, les études concernant le vocabulaire passif sont contradictoires.
Certaines concluent que les enfants avec TSA n’ont pas de difficultés de compréhension de
l'information sémantique (e.g., Eigsti, de Marchena, Schuh, & Kelley, 2011; Kjelgaard & Tager-
Flusberg, 2001). D’autres suggerent des déficits sémantiques, se traduisant par une difficulté¢ a
comprendre la signification des verbes qui indiquent I'état mental d'une personne (e.g., penser, se
souvenir...) (e.g., Eigsti et al., 2011; Eskes, Bryson, & McCormick, 1990; Hobson & Lee, 1989;
Kazak, Collis, & Lewis, 1997; Kelley, Paul, Fein, & Naigles, 2006). De plus, on reléve des
difficultés de compréhension d’ordres simples (Jones, Gliga, Bedford, Charman, & Johnson, 2014) et
de phrases longues et complexes (Courtois-du-Passage & Galloux, 2004). Sur le versant expressif, le
développement du babillage et de la coordination gestes-voix est retardé (Wan, Green, & Scott,
2018). Les premiers mots apparaissent vers 38 mois (Howlin, 2003). Un trouble phonologique et/ou
articulatoire peut étre présent chez le jeune enfant (Eigsti et al., 2011; Tager-Flusberg, Paul, & Lord,
2013), sinon le développement phonologique suit un trajectoire typique (Rapin, Dunn, Allen,
Stevens, & Fein, 2009; Tager-Flusberg et al., 2013). Le développement de la grammaire est atypique
(Eigsti, Bennetto, & Dadlani, 2007), la construction des phrases retardée (Gernsbacher, Morson, &
Grace, 2016). L’explosion lexicale est absente a deux ans (Laurent Mottron, 2016). Certains enfants
sont écholaliques c’est-a-dire qu’ils répétent de mani¢re immédiate ou différée une production
entendue (Tager-Flusberg & Calkins, 1990). D’autres peuvent employer des néologismes (Eigsti et
al., 2007). Dans le cas ou I’enfant a acquis le langage il peut arriver qu’il I'utilise seulement pour
parler de ses intéréts restreints sans prendre en compte son interlocuteur pendant le discours. Enfin,
des difficultés a utiliser une intonation correcte, des troubles de la prosodie et de modulations de la

voix peuvent exister (Harrington & Allen, 2014).

En ce qui concerne I’aspect non-verbal, il est possible de retrouver une difficulté a reconnaitre les
émotions a travers les expressions faciales (Romuald Blanc & Elise Archambault, 2016) et des
anomalies dans [’utilisation du regard, du langage du corps ou des gestes (American Psychiatric

Association, 2015).

L’enfant avec TSA a également des difficultés dans les interactions sociales, qu’il initie peu, mais
aussi dans le partage d’intéréts ou d’affects. Cela peut générer une réduction des interactions parents-
enfant ou l’utilisation de comportements compensatoires (e.g. augmentation de [’utilisation des

gestes) (Wan et al., 2018).



Les comportements, activités et intéréts restreints, répétitifs de I’enfant avec TSA sont d’une grande
variabilité dans leurs manifestations cliniques (Bourreau, Roux, Gomot, & Barthélémy, 2009). Parmi
celles-ci on retrouve une répétition de mouvements, activités ou langage ; une intolérance au
changement avec la nécessit¢ d’une routine stricte et de rituels ; des intéréts restreints sur un sujet
précis ou une partie d’'un objet et une hyper ou hypo réactivité aux stimulations sensorielles
(American Psychiatric Association, 2015; Harrington & Allen, 2014). Ces comportements peuvent

étre persistants et résister aux traitements (Bourreau et al., 2009).

Les manifestations du TSA sont donc multiples et interviennent tot dans la vie de I’enfant, ainsi, ils

impactent de manicre variable son développement en formant divers profils.

3 Profil développemental du TSA
3.1 Entre0et3 ans

Entre 0 et 3 ans, on distingue deux profils développementaux. Dans le premier, les symptomes

apparaissent précocement :

- Jusqu’a 6 mois le développement est assez typique, les interactions mere-enfant sont relativement
normales (Rozga et al., 2011). Cependant on peut relever des troubles de la coordination de la
motricité bucco-faciale, un tonus musculaire tantét hypertonique tant6t hypotonique ainsi qu’une
hypersensibilité au toucher. Entre 6 et 12 mois, les difficultés sensorimotrices persistent et
I’hypersensibilité peut s’étendre a d’autres types de stimuli. Le sommeil peut étre perturbé, des

stéréotypies motrices peuvent étre présentes (Geraldine Dawson, Osterling, Meltzoff, & Kuhl, 2000).

- A 12 mois les comportements et intéréts, restreints et/ou répétitifs peuvent apparaitre. Ils
constitueront un des premiers signes d’alerte (Wolff et al., 2014). Les manifestations motrices
évoluent (e.g., marche sur les orteils). Le regard, 1’imitation, la réciprocité dans le jeu, le sourire
social et les vocalisations peuvent étre déficitaires (Geraldine Dawson et al., 2000). L’enfant est
moins sensible a son prénom (Lord, 1995; Tager-Flusberg et al., 2013) et a la voix de sa mere (Klin,

1991).

- Entre 18 et 24 mois, on peut observer une divergence progressive de développement avec une

stagnation voire une régression de celui-ci (Harrington & Allen, 2014).

- Entre 2 et 3 ans, les symptomes évoluent compte tenu de la rapidité de développement des capacités
sociales, cognitives et communicatives de cette période-la (Chawarska, Klin, Paul, Macari, &

Volkmar, 2009).



Dans le second profil développemental, ces mémes symptomes apparaissent plus tardivement, le
développement se fait normalement jusqu’a une fracture développementale, qui provoque une

régression. On retrouve un retard de langage associé (Harrington & Allen, 2014).

3.2 Aprés 3 ans

- Entre 3 et 5 ans, les troubles du comportement augmentent (Laurent Mottron, 2016).

- A 4-5 ans, chez I’enfant sans déficience intellectuelle, le développement langagier s’accélére

(Gernsbacher et al., 2016).

- A 8 ans, 70% des enfants avec retard de développement du langage, quel que soit leur niveau,

accedent au langage oral (Laurent Mottron, 2016).

- Autour de 9 ans, un intérét pour 1’écrit supérieur a I’usage du langage oral peut apparaitre et les

troubles du comportement diminuent (Laurent Mottron, 2016).

Ainsi, il est possible de distinguer plusieurs profils développementaux dans le TSA. Les recherches
s’accordent a dire qu’entre 1’age préscolaire et adulte, les signes autistiques socio-communicatifs
peuvent régresser chez certains enfants, indépendamment des différentes interventions regues. On
ignore encore cependant ce qui permet a certains d’évoluer plus favorablement que d’autres (Laurent

Mottron, 2016).

Pour conclure, le profil développemental de I’enfant avec TSA montre que chaque trouble rencontré
impacte le développement futur. C’est pour cela qu’il est important d’agir tot. Dans cette perspective,

I’intervention précoce et I’accompagnement parental sont des préconisations intéressantes.



CHAPITRE 2
ACCOMPAGNEMENT PARENTAL ET INTERVENTION

PRECOCE

L’accompagnement parental et 1’intervention précoce sont étroitement liés. Ils sont utilisés dans de
nombreux domaines. Nous nous intéresserons a celui du Trouble du Spectre Autistique en présentant

ces deux approches, leurs apports, leurs limites et quelques modeles existants.

1 Le cas du Trouble du Spectre Autistique

1.1 Perception des troubles par les parents et définitions

La perception des parents des troubles de leur enfant est utilisée par les professionnels lors de
I’évaluation diagnostique avec I’ADI (Le Couteur, Haden, Hammal, & McConachie, 2008). Elle peut
ne pas €tre toujours fiable dans 1’évaluation du développement de 1’enfant (Miller, Perkins, Dai, &
Fein, 2017; Nordahl-Hansen, Kaale, & Ulvund, 2014). La recherche s’est donc intéressée aux
facteurs (e.g. environnementaux, psychologiques...) I’influencant (Robins et al., 2001). Ainsi, il a été
mis en évidence qu’elle pouvait différer en fonction de la perception des parents de leurs propres
compétences, de la présence d’un contexte socio-écologique (e.g. habitation dans un quartier pauvre,
logement délabré) ou encore du stress (Hock & Ahmedani, 2012; Shepherd, Landon, Goedeke, Ty,
& Csako, 2018). Des différences d’évaluation de symptomes entre évaluation parentale et évaluation
professionnelle apparaissent donc (Hock & Ahmedani, 2012). Pour ce qui concerne le langage, la
recherche a mis en évidence que les parents sont de bons rapporteurs des aptitudes langagicres de
leur enfant (Miller et al., 2017; Nordahl-Hansen et al., 2014) bien que, selon certaines études,
I’accord entre 1’évaluation des parents et celle des professionnels est plus fort pour les capacités
expressives que réceptives (Luyster, Kadlec, Carter, & Tager-Flusberg, 2008; Sachse & Von
Suchodoletz, 2008; Tomasello & Mervis, 2008), hypothése contredite par Miller & al. qui ont obtenu
des résultats contradictoires puisqu’un accord significatif entre évaluation professionnelle et

parentale des compétences réceptives a été mis en évidence (2017).

Les parents quant a eux expriment la nécessité, dés le diagnostic, d’obtenir des informations sur le
TSA et ses troubles spécifiques. L’étude de Whitaker & al. (2002) montre également que les parents
d’enfants avec TSA ont besoin de contact avec d’autres familles dans la méme situation.
L’accompagnement parental et I’intervention précoce peuvent constituer une réponse a ces

demandes.



L’intervention précoce est destinée aux enfants jusqu’a trois ans (Koegel, Koegel, Ashbaugh, &
Bradshaw, 2014). Dans le cadre du TSA, il en existe entre dix et trente, qui s’appuient sur différents

modeles (Laurent Mottron, 2016).

L’accompagnement parental peut se matérialiser de différentes maniéres : dispositifs d’informations
sur le TSA et sur les prises en charge possibles ; soutien psychologique et social des parents ;
formation indirecte a travers des programmes d’intervention précoce (Brookman-Frazee, Stahmer,
Baker-Ericzén, & Tsai, 2006; Derguy, Poumeyreau, Pingault, & M’bailara, 2017). Nous nous
intéresserons a ce dernier type d’intervention qui a pour but d’aider les parents a élaborer des
stratégies améliorant au plus tot les interactions sociales de I’enfant et permettant d’établir des
intéréts partagés pour des personnes ou des objets (Oono, McConachie, & Honey, 2012). Néanmoins

ces interventions comprennent différents apports et limites.

1.2 Apports et limites

L’intervention précoce se situe dans une période de grande plasticité cérébrale (Geraldine Dawson et
al., 2012). Ainsi, elle permettrait un meilleur développement, une réduction des symptdmes en
favorisant I’émergence de I’imitation, des capacités d’attention conjointe (G. Dawson et al., 2010;
Sally J. Rogers et al., 2012, 2006) et une amélioration des compétences langagieres par rapport a une
intervention classique (Hampton & Kaiser, 2016). L’enfant avec TSA réduirait sa frustration face a
I’impossibilité de communiquer (Oono et al., 2012) en améliorant : ses performances cognitives
(Warren et al., 2011), son fonctionnement socio-€émotionnel, et le jeu (Beaudoin et al., 2014).
Parallelement, I’intervention précoce pourrait prévenir d’éventuelles comorbidités telles que les
troubles du comportement, 1’anxiété ou la dépression (Koegel et al., 2014; Strauss, Mancini, & Fava,
2013). Plusieurs études ont montré que les interventions intensives précoces ont de meilleurs effets si
elles incluent I’accompagnement parental (Hampton & Kaiser, 2016; Strauss et al., 2013). En effet,
I’accompagnement parental peut améliorer les compétences des parents qui ont une meilleure
connaissance des troubles autistiques et des stratégies a adopter. Les parents s’approprient donc les
outils qui leur sont proposés et décident de la maniére de les utiliser (Estes et al., 2014). Leurs
éventuels stress et symptomes dépressifs en seraient ainsi réduits en permettant de leur redonner une
place de parents (Costa, Steffgen, & Ferring, 2017; Koegel et al., 2014). De plus, Bekhet et al.
(2012) montrent que 1’augmentation du bien-étre des parents peut diminuer les symptomes de
I’enfant. Cependant d’autres études soulignent la briéveté de ces programmes et le fait qu’ils se

déroulent la plupart du temps dans un centre et non a domicile ce qui peut empécher la prise en
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compte du contexte familial extérieur (Estes et al., 2014) et donc desservir certains parents plus
vulnérables (e.g. situation familiale et économique compliquée, santé¢ mentale) (Derguy et al., 2017).
De méme, Beaudoin et al. (2014) ont effectué¢ une revue de la littérature concernant les effets de ces
interventions. Celle-ci confirme certains effets positifs cités ci-dessus (e.g. stratégies données aux
parents) mais elle indique également que peu d’études ciblent précisément 1’évaluation des
compétences des enfants, du bien-Etre parental et de 1’interaction parent-enfant constituant ainsi un
faible niveau de preuves. Il est donc difficile de tirer des conclusions définitives sur les effets de ces
interventions. Enfin, certains auteurs dénoncent le fait que le point de vue des parents ne soit pas pris
en compte (Shepherd et al., 2018) et que ces méthodes soient présentées comme des « marques » qui
agissent globalement en transformant 1’ensemble des activités quotidiennes de I’enfant (Laurent

Mottron, 2016).

Au sein de ’accompagnement parental et de I’intervention précoce, différents modéles existent.

2 Différents modeles

McConachie et son équipe (2007) définissent différentes manicres de mettre en ceuvre 1’intervention
précoce et ’accompagnement parental. Il est possible d’intervenir auprés de I’enfant de manicre
intensive, jusqu’a quarante heures par semaine, en intégrant ou non les parents. La prise en charge
peut étre globale ou plus axée sur le versant éducationnel, dans ce cas-1a, on entrainera les parents a
des compétences spécifiques. Enfin, d’autres interventions sont non-intensives et incluent les parents

en leur donnant des stratégies pour améliorer les compétences de leur enfant dans la vie quotidienne.

2.1 Early Intensive Behavioral Intervention et différentes interventions

L’EIBI est un des premiers programmes de prise en charge globale intégrant les parents de 1’enfant
avec autisme. Mis en place par Lovaas et son équipe (Lovaas, 1987; Riviere, 2015), ce programme,
bien que controversé, a montré des bénéfices pour I’enfant avec autisme (Makrygianni, Gena,
Katoudi, & Galanis, 2018). I se base sur les principes de ’analyse appliquée du comportement
(ABA) : une consigne est donnée a ’enfant qui y répond et a une conséquence positive ou négative
en retour. L’objectif est d’entrainer a la production d’une réponse correcte en modulant la
conséquence selon le principe du conditionnement opérant : une réponse adaptée est renforcée par un
stimulus positif ; une réponse incorrecte est inhibée par un stimulus négatif. Chaque apprentissage
est défini en amont lors d’une évaluation précise de chaque compétence de 1’enfant dans son

environnement. Ces évaluations sont reproduites régulierement afin d’adapter au mieux
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I’intervention, la progression suit généralement le développement typique de 1’enfant (Makrygianni
et al., 2018; Riviere, 2015). Chaque apprentissage est entrainé d’abord en situation duelle puis
généralisé (Makrygianni et al., 2018). L’intervention est intensive, plus de quarante heures par
semaines, et extensive, sur deux ans au moins, souvent au domicile de 1’enfant. Le programme doit
intervenir tot, avant 3 ans, pour optimiser la généralisation et le maintien des compétences (Lovaas,
1987). 1l reste actuellement un des programmes les plus utilisés (Reichow, 2012). Depuis I’EIBI, de
nombreuses interventions sont apparues. Certaines se concentrent sur 1’accompagnement
parental comme le « Preschool Autism Communication Trial » (PACT) dont le but est d’augmenter
la sensibilité et la réactivité des parents a la communication de leur enfant, en réduisant leurs
réponses inadaptées (Green et al., 2010; Lord, Elsabbagh, Baird, & Veenstra-Vanderweele, 2018).
D’autres se concentrent sur l’intervention intensive, elles sont regroupées sous le terme anglais
« naturalistic developmental behavioural interventions » (NDBI), et se basent également sur
I’analyse appliquée du comportement. On peut citer parmi elles la « Joint Attention Symbolic Play
Engagement and Regulation (JASPER) » ou le « Pivotal Response Treatment » (PRT) (Lord et al.,
2018). Enfin, certaines interventions mélent accompagnement parental et intervention intensive, c’est

le cas de I’Early Start Denver Model.

2.2 L’Early Start Denver Model (ESDM)

L’ « Early Start Denver Model » est un programme se concentrant sur 1’entourage de I’enfant en
proposant d’intensifier les échanges sociaux réciproques chez 1’enfant de moins de trois ans pour
rétablir la trajectoire développementale le plus tot possible (Cottraux, 2015). Il a pour origine le
modele de Denver, une approche développementale décrite dans les années quatre-vingt par Sally
Rogers (Cottraux, 2015; Schroder et al., 2015). Deux autres théories étayent le programme : la
premicre est issue du Modele de développement interpersonnel de 1’autisme, initié¢ par Sally Rogers
et Bruce Pennington en 1991, concluant qu’un déficit d’imitation est & I’origine du trouble socio-
communicatif de I’enfant avec TSA (Sally J. Rogers & Pennington, 2008). La seconde est
I’hypotheése de déficit de motivation sociale issue des travaux de Géraldine Dawson (2005). Elle
stipule que I’enfant avec TSA aurait moins d’attention envers la communication sociale, peu
gratifiante pour lui. Cela conduirait I’enfant a une « privation sociale » qui aurait un impact sur son
développement neuronal et psychologique. Comme I’ABA, c’est un modele écologique, que 1’on
peut appliquer dans tous les environnements naturels de 1’enfant (Schroder et al., 2015), qui cible les

réponses pivots, c’est-a-dire celles qui permettront a I’enfant de gérer plusieurs consignes différentes

11



et qui se concentre sur le comportement positif, renforcé a travers des stratégies de soutien et de
répétition d’activités (Cottraux, 2015; Schroder et al., 2015). L’intervention est proposée a partir de
12 mois et est délivrée par un thérapeute aux parents qui transposent les stratégies utilisées en séance
dans les activités quotidiennes ce qui permet de multiplier et augmenter les résultats de I’intervention
(G. Dawson et al., 2010). Une équipe pluridisciplinaire évalue au début de I’intervention le profil
développemental de 1’enfant puis effectue des réévaluations chaque trimestre (Schroder et al., 2015).
Cette approche est recommandée par la Haute Autorité de Santé (HAS) (André-Vert, Dhénain, Pry,
de Beco, & Baghdadli, 2018) et a été validée par une étude randomisée et contrdlée (G. Dawson et

al., 2010).

Nous avons donc présenté le Trouble du Spectre Autistique dans ses aspects généraux : définition,
prévalence, étiologies, comorbidités et diagnostic. Les déficits de communication et d’interactions
sociales ainsi que les comportements, activités et intéréts restreints et répétitifs sont ensuite détaillés

a travers leurs principales manifestations.

Grace a cette description nous avons pu constater que les troubles rencontrés dans le TSA avaient un
impact sur le développement de l'enfant, souvent atypique et variant selon les individus. Une

amélioration spontanée des différents symptomes a également été mise en avant.

Afin de favoriser cette amélioration et un bon développement, 1’intervention précoce est préconisée.
Elle intervient avant trois ans, si possible des la pose du diagnostic, les parents étant en demande
d’informations sur les troubles de leur enfant et sur leur éventuelle prise en charge. C’est donc pour
répondre a cette demande mais aussi pour optimiser les traitements que 1’on inclue les parents, a
travers 1’accompagnement parental. La recherche a mis en évidence que ces interventions avaient des
bénéfices, cependant certains auteurs en précisent les limites, en insistant sur le fait que ce type

d’intervention ne doit étre présenté comme la panacée.

Afin d’avoir une idée plus précise de ce que sont l'intervention précoce et 1’accompagnement
parental, nous détaillons un modele existant parmi les plus utilisés, : I’« Early Intensive Behavioral
Intervention ou Lovaas therapy » (EIBI), mis en place sur les principes de I’analyse appliquée du
comportement. Enfin, nous terminons notre développement par la description du modele sur lequel
se base notre étude, I’« Early Start Denver Model » (ESDM), une intervention précoce centrée sur
I’aspect socio-communicatif, qui vise a donner des stratégies aux parents qu’ils pourront réutiliser au

quotidien.
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PARTIE PRATIQUE
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Problématique et objectifs

Dans leur pratique clinique quotidienne, les professionnels notent un décalage entre ce que les

parents pensent que I’enfant comprend et ce qu’il comprend réellement.

La recherche obtient des résultats contradictoires concernant 1’analyse des troubles de 1’enfant par les
parents, surtout en ce qui concerne les capacités réceptives : certains auteurs mettent en avant une
moins bonne perception des capacités réceptives par rapport aux troubles expressifs alors que
d’autres ont mis en évidence un accord de perception entre parents et professionnels pour les
compétences réceptives. Le premier objectif de cette étude est donc de vérifier s’il y a un décalage de
perception des compétences réceptives entre parents et professionnels avant et apres
accompagnement parental et d’en dégager les spécificités. Notre critere de mesure sera la
comparaison des résultats des professionnels et des parents a un questionnaire sur les compétences

réceptives avant et aprés accompagnement parental.
Les objectifs secondaires de notre étude seront :

- De vérifier si ’accompagnement parental et 1’intervention précoce ont des effets sur les
troubles du comportement de I’enfant. Pour cela, notre critére de mesure sera une
comparaison avant/aprés accompagnement parental et intervention précoce, de la fréquence
de troubles du comportement hebdomadaire.

- De vérifier si ’accompagnement parental et 1’intervention précoce ont des effets sur les
capacités réceptives de 1’enfant. Notre critére de mesure sera la comparaison avant/aprés
accompagnement parental et intervention précoce des capacités réceptives de I’enfant

rapportés par les professionnels grace a la liste de contréle du Modele de Denver.

Matériel et méthodes
Population de I’étude

La population totale de notre étude inclut deux parents et leurs enfants. Pour répondre a nos objectifs

nous avons divisé cette population en deux groupes.

Le groupe répondant a notre objectif primaire correspond a deux péres d’enfant ayant un tableau
clinique évocateur de TSA selon le DSM-V et dont nous préciserons les caractéristiques
ultérieurement. Ces deux parents sont francophones, n’ont pas d’antécédents de trouble
psychiatrique, sont affiliés a la sécurité sociale et ont signé un consentement éclairé. Nous avons

veillé & ce qu’il n’y ait pas eu de changements conséquents dans leur vie (déces, traumatisme...)
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pendant 1’accompagnement parental et 1’intervention précoce avant de les inclure a notre étude de

cas.

Dans le cas n°l, le participant a 1’étude vit en couple et a un autre fils plus 4gé qui ne présente aucun
trouble. Il assiste seul aux séances de I’UIP. Il a un niveau d’études BAC+3 et reprend ses études

(niveau Master 2) en informatique. Sa femme est infirmiére.

Dans le cas n°2, le participant a I’étude vit en couple et a une autre fille plus agée qui ne présente
aucun trouble. Il assiste seul aux séances de I’UIP. Il est artisan (niveau inférieur au baccalauréat). Sa

femme est sans emploi.

Le groupe répondant a nos objectifs secondaires correspond a deux enfants dont voici les

descriptions :
Cas n°l :

B. est un garcon francophone de 2 ans 6 mois lors de I’évaluation au Centre Ressources Autisme de
Nice. Il consulte avec son pére et sa mere suite aux inquiétudes rapportées par sa mere et la créche

par rapport a un retrait social et une absence de langage.

B. est né par césarienne (APGAR : 10/10). Les parents indiquent une absence de communication
non-verbale depuis les 18 mois de I’enfant. Le regard est présent depuis peu. Le babillage était
normal, les premiers mots isolés sont apparus a 2 ans, les phrases ne sont pas encore présentes. On
releve une absence de pointage, d’attention conjointe et de réponse a son prénom. La propreté n’est
pas acquise. La marche sans aide a été acquise a 10 mois. Les parents de B. ne remarquent pas de

régression dans son développement.

B. présente des intéréts restreints pour certaines stimulations sensorielles (tactiles, auditives...) et
utilise de manicre répétitive des objets (tourne les roues d’une petite voiture par exemple), le jeu
n’est ni fonctionnel ni symbolique. Il est possible pour B. d’accéder a I’imitation verbale ou

gestuelle. Concernant I’alimentation et le sommeil rien n’est a signaler.

L’évaluation de B. est constituée d’un entretien pédopsychiatrique a I’Hdpital de Jour, pour recueillir
des ¢éléments cliniques correspondant a la dyade autistique, d’une observation clinique a travers la
Vineland, de la passation d’une Batterie d’Evaluation Cognitive et socio-émotionnelle (BEC), de
I’ADI et ’ADOS, d’un bilan psychomoteur et de 1’¢laboration du profil neurosensoriel de Dunn.

Aucune évaluation orthophonique n’a été effectuée.
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Ces différentes évaluations permettent de conclure a un trouble du développement associant :

- des troubles de la communication : absence de langage fonctionnel, écholalies, vocalises en

contexte, bruxisme, instrumentalisation de la main d’autrui, aucun pointage ou regard.
- des troubles des interactions sociales réciproques : jeu a 1’écart du groupe, pas de partage d’intéréts

- des comportements et intéréts restreints, répétitifs et stéréotypés : intéréts sensoriels inhabituels,

utilisation répétitive des objets, flapping lors de I’imitation, qui est possible.

Ces troubles ont débuté dans 1’enfance, avant trois ans. Aprés consultations spécialisées, il est
indiqué que B. n’est pas porteur de pathologies génétiques, neurologiques ou neurosensorielles. Le
tableau clinique est donc évocateur d’un trouble du spectre autistique. B. intégre I’Unité
d’Intervention Précoce (UIP) de I’Hopital de Jour Jeunes Enfants (HJJE) de Lenval le 27 aoit 2018 a

2 ans 7 mois.
Cas n®2 :

P. est un garcon francophone de 2 ans 6 mois lors de 1’évaluation au Centre Ressources Autisme de
Nice. Le motif de la consultation est une absence d’émergence du langage. On reléve dans ses
antécédents familiaux un cas de TSA (fils du cousin germain paternel). P. est gardé par sa mere, une
intégration en créche sera proposée et il est confronté aux écrans (télévision, tablette) de maniere

intensive.

Le pointage est apparu récemment et I’imitation est peu présente. Aujourd’hui il peut dire « Papa »,

« Maman », « All6 ». La marche a été acquise entre 13 et 14 mois.

P. accepte facilement la brosse a dents, la cuillére, il adore 1’eau mais évite de se salir les mains et est
parfois géné par ses vétements. Il peut solliciter I’adulte en lui prenant les mains pour demander des

routines sensorielles, il aime également allumer et éteindre les lumiéres.

L’évaluation de P. est constituée d’un entretien pédopsychiatrique a 1’Hopital de Jour pour recueillir
des ¢éléments cliniques correspondant a la dyade autistique, d’une observation clinique a travers la
Vineland, de la passation d’une Batterie d’Evaluation Cognitive et socio-émotionnelle (BEC), de
I’ADI et ’ADOS, d’un bilan psychomoteur et de 1’¢laboration du profil neurosensoriel de Dunn ainsi

que d’une évaluation orthophonique.

Les conclusions de ces différentes évaluations aboutissent & un trouble du développement associant :
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- des troubles de la communication : absence de langage fonctionnel, mots isolés, absence de

communication non-verbale et de réaction a son prénom.

- des troubles des interactions sociales réciproques : peu d’interactions sauf avec son pere, pas de

partage d’intérét ou de plaisir, peu d’attention a autrui,

- des comportements et intéréts restreints, répétitifs et stéréotypés: intérét prédominant pour
certaines maticres et textures (métal, graviers), fuit le contact physique (sauf celui de son pére),

sélectivité alimentaire (n’accepte que les pates blanches)

Ces troubles ont débuté dans 1’enfance, avant trois ans. Aprés consultations spécialisées, il est
indiqué que B. n’est pas porteur de pathologies génétiques, neurologiques ou neurosensorielles. Le
tableau clinique est donc évocateur d’un trouble du spectre autistique, cependant certains éléments
sont atypiques comme la recherche de contact avec le pére et 1’absence de stimulation (exposition
aux écrans, absence de collectivité). Une réévaluation a distance sera donc nécessaire pour préciser la
nature des troubles observés. P. est intégré a 1’Unité d’Intervention Précoce (UIP) de I’Hopital de

Jour Jeunes Enfants (HJJE) de Lenval le 7 décembre 2018 a 3 ans 7 mois.

Les enfants et leurs parents n’ont jamais participé a d’autres protocoles d’accompagnement parental
et d’intervention précoce. Les enfants n’ont également jamais eu de suivi orthophonique. Comme
pour leurs parents, nous avons veillé a ce que les enfants n’aient pas subi de changement conséquent

dans leur vie (déces, traumatismes...) avant de les inclure a notre étude de cas.

Matériel

e Questionnaire parental :
Le questionnaire utilis¢é dans notre protocole était composé de 25 items issus de la liste de contrdle
du modéle d’intervention précoce de Denver pour jeunes enfants avec autisme (Sally J Rogers &
Dawson, 2016). Cette liste de contrdle est utilisée dans I’intervention précoce de Denver pour établir
un état des lieux des capacités de I’enfant et définir les objectifs de I’intervention, mais elle peut
¢galement étre utilisée pour une réévaluation des compétences de I’enfant a distance. Elle est
composée de plus de 400 items abordant la communication réceptive, expressive, les compétences
sociales, I’imitation, la cognition, le jeu, la motricité fine, la motricité globale, le comportement et
I’autonomie (repas, habillage, toilette, tiches ménageres). Chaque partie est organisée en quatre
niveaux de compétences. La liste de controle est remplie par 1’équipe soignante, les parents et

I’enseignant ou autre (e.g. AVS, éducateur). Ainsi, sa présentation et ses items semblaient tout a fait
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adaptés a notre recherche en rendant possible la comparaison des données saisies par les parents et
par les professionnels ainsi qu’une comparaison pré et post intervention des capacités de 1’enfant. 25
items ont été sélectionnés, ils composaient le versant communication réceptive du niveau 1 et 2 de la
liste de controle. Les items du niveau 3 et 4 étant des compétences acquises ultérieurement dans le
développement de I’enfant, il n’a pas semblé pertinent de les inclure. Ce questionnaire constitue

I’outil de mesure de nos objectifs primaires et secondaires.

o Evaluation subjective du nombre de troubles du comportement hebdomadaire :
Afin de répondre a notre objectif secondaire nous avons intégré a notre questionnaire une question

sur le nombre de troubles du comportement de 1’enfant.

La question est formulée ainsi: « Combien de troubles du comportement (crises de pleurs,
comportement agressif envers lui-méme ou autrui, sensation de frustration, d’incompréhension, etc.)

relevez-vous par semaine ? » Cette question constitue le critére de mesure de I’objectif secondaire.
Meéthode

Le cadre de notre étude se situe au sein de I’Unité d’Intervention Précoce de I’Hopital de Jour Jeunes
Enfants de I’hopital Lenval a Nice. Cette unité est destinée aux enfants de moins de trois ans
diagnostiqués ou présentant un profil évocateur de TSA, et a leur famille. Elle méle intervention
précoce intensive et accompagnement parental d’aprés le Modele de Denver. L’enfant et sa famille
sont d’abord accueillis en pré-intégration, ils rencontrent les soignants qui leur expliquent le
fonctionnement de 1’unité puis ont lieu les premicres séances d’intervention précoce. Elles durent au
total trois heures avec une demi-heure de pause. Elles sont encadrées par une infirmiére qui aborde le
versant cognitif (1h30) et par une psychomotricienne qui aborde le versant psychomoteur et sensoriel
(1h). Au moins un parent doit étre présent a la séance. Les professionnels ont pour objectif de
renforcer les interactions parent-enfant tout en guidant le parent sur les conduites a adopter pour

stimuler et encourager les progres de I’enfant.

Apres trois ou quatre séances du méme type, une séance de psychoéducation est proposée. Elle est
menée par une psychologue. L’objectif est d’informer la famille sur le fonctionnement de leur enfant
afin d’essayer de donner du sens a certains comportements observables. Il peut s’agir d’un cours
théorique ou d’un échange en fonction de ce que souhaitent les parents, ainsi ils ont la possibilité de
poser des questions et partager leurs difficultés et expériences. Cette séance est proposée en

individuel ou en groupe.
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Dans un premier temps sont abordés les premicres années de vie (premiers signes, développement
atypique des différentes sphéres, diversit¢ des profils, troubles associés) et la
communication (verbale et non verbale), les interactions sociales, le jeu, I’imitation et ’intégration

sensorielle : définition, développement habituel, signes observables chez 1’enfant avec TSA.

Dans un second temps, la psychologue aborde a travers le jeu I’apprentissage de la communication
en donnant des conseils variés. Les parents sont informés sur la maniére d’entrainer 1’imitation et sur

la notion de plaisir dans la relation et dans le jeu.

Ensuite, les séances avec I'infirmiére et la psychomotricienne reprennent. L’intervention dure neuf
semaines, deux rendez-vous avec le pédopsychiatre sont organisés dont un a la fin de I’intervention

afin de faire le point sur I’évolution de 1’enfant.

Voici la description d’une séance type : ’enfant et son parent arrivent a 8h30. Ils sont accueillis par
I’infirmiére qui pose des questions sur la semaine passée, un échange s’engage avec le parent. Puis,
elle propose un jeu a I’enfant et invite le parent a se joindre au jeu. Au fur et @ mesure des séances
I’infirmicre laisse de plus en plus de place au parent. Les activités s’enchainent ainsi. Elles abordent
divers aspects du jeu et de l’interaction (peinture, jeu de faire-semblant, encastrement etc...)
L’infirmiere répond également aux questions des parents. Apres ’heure et demi, le parent et I’enfant
prennent une pause puis l’infirmicre est rejointe par une psychomotricienne. Un parcours de
psychomotricité est installé, I’objectif est que le parent et ’enfant le fassent ensemble. Puis, plusieurs
stimulations sensorielles sont proposées a I’enfant en fonction de ses particularités (hyper ou

hyposensiblité), toujours en favorisant I’interaction avec le parent.
Recueil de données
Nous avons recueilli nos données en deux temps :

- Alavisite 1 (V1) : pendant les premiéres séances de 1’hopital de jour,

- Alavisite 2 (V2) : pendant la derniere séance.
Le premier cas inclus dans notre étude a été évalué au début du mois de juillet 2018. Notre projet a
d’abord ¢été expliqué au parent en insistant sur le fait que nous étudiions I’intérét de
I’accompagnement parental et non les compétences parentales afin que celui-ci ne se sente pas jugé
dans les réponses qu’il pourrait donner au questionnaire. Le parent a ensuite rempli le questionnaire,
nous répondions aux questions qu’il pouvait avoir en veillant & ne pas donner d’éléments subjectifs
(exemples de situations, exemples concernant d’autres enfants) pouvant biaiser son jugement. Seuls

les mots inconnus étaient définis. Le méme jour, nous avons assisté a la premiére séance avec
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I’infirmiére et la psychomotricienne, nous avons procédé a une observation directe de I’enfant afin
de remplir le méme questionnaire que le parent. Nous avons veillé a ne pas regarder les réponses
qu’avaient données les parents afin de ne pas affecter notre jugement. Afin d’obtenir 1’analyse la plus
objective possible nous avons renouvelé notre observation durant plusieurs séances et rempli le
questionnaire une seconde fois a ’aide de I'infirmiére et de la psychomotricienne qui ont apporté
leur propre expertise. Nous sommes retournés a 1’hdpital de jour lors de la derniére session au début
du mois d’octobre 2018 et nous avons procédé avec la méme méthodologie. Le second cas inclus
dans notre étude a été évalué a la fin du mois de novembre 2018 puis de nouveau a la fin du mois de

février 2019. Nous avons procédé avec la méme méthodologie.

Il est important de noter que pour chacun des participants, 1’intervention a été interrompue une
semaine pour les vacances (vacances de la Toussaint et vacances de No€l). Les parents et enfants
inclus dans notre étude ont été assidus. Les parents étaient actifs dans 1’intervention précoce et

I’accompagnement parental.
Stratégie d’analyse des données

Pour analyser les données correspondant a notre objectif primaire nous avons effectu¢ une différence

entre :

- Nombre de compétences réussies selon les parents et selon les professionnels

- Nombre de compétences en cours d’acquisition selon les parents et selon les professionnels

- Nombre de compétences échouées selon les parents et selon les professionnels
Nous avons effectué ces calculs a la visite 1 et a la visite 2. Puis, nous avons comparé les scores aux
deux temps. Si les scores avaient diminué cela signifiait que le décalage entre perception parentale et

professionnelle était réduit.

Pour dégager les spécificités de ce décalage, nous avons analysé sur quels items celui-ci était présent
et s’il était réduit entre la visite 1 et la visite 2. Pour cela, nous avons classé les items en quatre types

de compréhension :

- Compréhension non verbale de source sonore : localise les sons, regarde vers les sons...

- Compréhension non verbale de source visuelle : regarde les images pointées dans un livre,
suit un pointé proximal ou distal...

- Compréhension verbale étayée de gestes : donne 1’objet demandé verbalement si 1’adulte
accompagne cette demande d’une main tendue, exécute une consigne verbale courante

impliquant des actions du corps couplées a une indication verbale/gestuelle...
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- Compréhension verbale non étayée de gestes : regarde vers son partenaire quand on
I’appelle par son prénom, répond a des mots d’interdiction, donne I’objet demandé
verbalement...

Nous avons harmonisé les données en les ramenant toutes a une méme base 100 afin de dégager dans
quelle catégorie le décalage était le plus élevé. Nous avons ensuite étudié€ si le décalage était dii a une
surévaluation ou a une sous-évaluation du parent & V1 et en V2. Puis nous avons analysé¢ sur quelles

compétences le décalage s’était réduit.
Pour répondre a nos objectifs secondaires nous avions plusieurs données a traiter.

En ce qui concerne les capacités réceptives, nous avons relevé le nombre de compétences réussies,
en cours d’acquisition et échouées en V1 et en V2 et nous les avons comparées afin de voir s’il y
avait une évolution. Pour dégager les spécificités de cette évolution, nous avons recensé le nombre
de compétences en progres (compétences en cours d’acquisition devenues réussies ; compétences
échouées devenues réussies ; compétences €chouées devenues compétences en cours d’acquisition)
et cela pour chaque type de compréhension puis nous les avons ramenées a une méme base 100 afin
d’observer quel type de compréhension avait le plus évolu¢. Concernant la fréquence hebdomadaire

des troubles du comportement nous avons comparé les scores donnés par le parenta V1 et V2.

Enfin, nous avons comparé¢ les caractéristiques et scores de nos deux groupes. Pour le groupe des
parents en fonction de leur sexe, dge, niveau d’études, langue maternelle, assiduité et position active
ou passive pendant I’intervention ainsi que leurs points communs et différences dans les scores. Pour

le groupe des enfants en fonction de leur sexe, age et scores.
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RESULTATS

Résultats de B. (cas n °1)

Rappel de ’objectif principal : vérifier s’il y a un décalage de perception des capacités réceptives

entre parents et professionnels avant et aprés accompagnement parental et dégager ses spécificités.

25
20
16
15
11 10
10
| I 6 5
0 . . .

Réussite systématique

Nombre d'items différents
(9]

En cours d'acquisition Echec

W Visite 1 W Visite 2

Figure 1. Décalage entre évaluation parentale et professionnelle a V1 et V2
Un décalage est présent dans la perception des capacités réceptives entre parents et professionnels.
Entre V1 et V2 le décalage augmente en ce qui concerne les compétences réussies systématiquement,

il diminue en ce qui concerne les compétences en cours d’acquisition et les compétences échouées.

Visite 1

Visite 2

Parent

Professionnel

Parent

Professionnel

Nombre de
compétences
réussies
rapportées

13

4

Nombre de
compétences en
cours
d’acquisition
rapportées

Nombre de
compétences
échouées
rapportées

15

22

12

A V1, le parent surévalue les compétences de son enfant, il rapporte plus de compétences réussies ou

Tableau 1. Réponses au questionnaire.

en cours d’acquisition et moins d’échec que le professionnel.
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A V2, le parent surévalue son enfant pour certaines compétences, il rapporte plus de compétences
réussies et moins de compétences échouées mais il a également sous-évalué son enfant pour d’autres
compétences qu’il considére comme non acquises alors que le professionnel les considére comme en

cours d’acquisition.

100
90
80
70

100 100
64,2
57,1

60 50 50 50

5

4 33,3

3

2

1

0

C° non verbale de source C°non verbale sonore  C° verbale étayée de gestes C° verbale non étayée de
visuelle gestes

% de décalage
o O o o

o

m Visite 1 m Visite 2

Figure 2. Décalage par type de compréhension

N.B : Nous rappelons que les types de compréhension ne comportant pas le méme nombre d’items,

les données ont été ramenées a un dénominateur commun de maniere a simplifier les observations.

A V1, le décalage de score le plus élevé concerne la compréhension non verbale de source sonore.
Le décalage le moins élevé concerne la compréhension non verbale de source visuelle et la

compréhension verbale non étayée de gestes.

A V2, le décalage de score le plus ¢élevé concerne la compréhension non verbale de source visuelle.

Le décalage le moins élevé concerne la compréhension non verbale de source sonore.

e Spécifités des réponses par type de compréhension

A V1, toutes les catégories sont surévaluées.

A V2, les compétences surévaluées par le parent appartiennent aux catégories compréhension non
verbale de source sonore, compréhension non verbale de source visuelle, compréhension verbale non
¢tayée de gestes. Les compétences sous-évaluées par le parent appartiennent a la catégorie

compréhension verbale étayée de gestes.
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e [tems avec un décalage réduit a V2

La perception parentale et professionnelle s’harmonise sur cinq compétences. Il s’agit de

compétences appartenant aux catégories compréhension non verbale de source sonore et

compréhension verbale étayée et non étayée de gestes. Pour la premiére compétence parent et

professionnel sont d’accord sur un progres de 1’enfant qui a acquis la compétence. Pour la seconde et

la troisiéme compétence, le professionnel note un progrés, harmonisant les deux évaluations. Pour les

deux derniéres compétences le parent a changé son évaluation en indiquant que la compétence n’était

pas acquise, harmonisant sa perception avec celle du professionnel.

Rappel de I’objectif secondaire 1 : vérifier si ’accompagnement parental et I’intervention précoce

ont des effets sur les capacités réceptives de I’enfant.

25

20

15

10

Nombre d'items

22
12
9
D) 4
1
Visite 1 Visite 2
e REussite En cours d'acquisition e Echec

Figure 3. Evolution des capacités réceptives de B.

Entre V1 et V2, deux compétences sont maintenant acquises et huit compétences sont en cours

d’acquisition.
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100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

% d'items en progres

Nombre de progrés

B Compréhension non verbale de source sonore m Compréhension non verbale de source visuelle

m Compréhension verbale étayée de gestes Compréhension verbale non étayée de gestes
Figure 4. Progrés de B. en fonction du type de compréhension

N.B : Nous rappelons que les types de compréhension ne comportant pas le méme nombre d’items,

les données ont été ramenées a un dénominateur commun de maniere a simplifier les observations.

Les compétences qui concernent la compréhension non verbale de source sonore sont celles qui ont
le plus progressé. Les compétences qui concernant la compréhension verbale non étayée de gestes

sont celles qui ont le moins progressé.

Rappel de I’objectif secondaire 2 : vérifier si ’accompagnement parental et I’intervention précoce

ont des effets sur les troubles du comportement de 1’enfant.

Concernant la fréquence hebdomadaire des troubles du comportement de B., le pére de B. rapporte a

V2 quatre crises par semaine contre cing crises par semaine a V1.
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Résultats de P. (cas n °2)

Rappel de I’objectif principal : vérifier s’il y a un décalage de perception des capacités réceptives

entre parents et professionnels avant et aprés accompagnement parental et d’en dégager les

spécificités.
25
[%]
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Réussite systématique En cours d'acquisition Echec
Visite 1 Visite 2

Figure 5. Décalage entre évaluation parentale et professionnelle a V1 et V2

Un décalage est présent dans la perception des compétences réceptives entre parents et

professionnels. Entre V1 et V2 le décalage est réduit.

Visite 1 VIBLE2
Parent | Professionnel Parent Professionnel

Nombre de
compétences 3 0 3 1
réussies
Nombre de
competences en 7 1 9 12
cours
d’acquisition
Nombre de
compétences 15 24 12
échouées 13

Tableau 2. Réponses au questionnaire.

A V1, le parent surévalue les compétences de son enfant, il rapporte plus de compétences réussies ou

en cours d’acquisition et moins d’échecs que le professionnel.
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A V2, le parent surévalue son enfant pour certaines compétences, il rapporte plus de compétences
réussies, et sous-évalué son enfant pour d’autres il rapporte moins de compétences en cours

d’acquisition et plus d’échecs.

100
100

90
80
70
60
50
40
30 25

28,5
25 25 214
20

C°® non verbale de source C°non verbale sonore C° verbale étayée de gestes  C° verbale non étayée de
visuelle gestes
M Visite 1 W Visite 2

50

% de décalage

Figure 6. Décalage par type de compréhension
N.B : Nous rappelons que les types de compréhension ne comportant pas le méme nombre d’items,

les données ont été ramenées a un dénominateur commun de maniere a simplifier les observations.

A V1, le décalage de score le plus élevé concerne la compréhension non verbale de source sonore.

Le décalage de score le moins élevé concerne la compréhension verbale étayée de gestes.

A V2, les décalages de score les plus élevés concernent la compréhension non verbale de source
visuelle et la compréhension verbale étayée de gestes. Le décalage de score le moins ¢élevé concerne

la compréhension non verbale de source sonore.

o Spécificités des réponses par type de compréhension

A V1, toutes les catégories sont surévaluées.

A V2, les compétences surévaluées par le parent appartiennent aux catégories compréhension
verbale non étayée de gestes. Les compétences sous-évaluées appartiennent a la catégorie

compréhension non verbale de source visuelle et compréhension verbale non étayée de gestes.

e [tems avec un décalage réduit a V2
La perception parentale et professionnelle s’harmonise sur toutes les compétences de compréhension
non verbale de source sonore et sur trois compétences de compréhension non verbale de source

visuelle. Six compétences sont donc harmonisées.
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Rappel de I’objectif secondaire 1 : vérifier si ’accompagnement parental et I’intervention précoce

ont des effets sur les capacités réceptives de I’enfant.
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Juny
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Nombre d'items
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o
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12
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Figure 7. Evolution des capacités réceptives de P.

Entre V1 et V2, une compétence est acquise. Douze compétences qui étaient échouées sont en cours

d’acquisition.

100
90
80

% d'items en progres

100
75
70
60 -
50
40
28,5
30
20
10

Nombre de progrés

B Compréhension non verbale de source visuelle m Compréhension non verbale de source sonore

m Compréhension verbale étayée de gestes Compréhension verbale non étayée de gestes

Figure 8. Progression par type de compréhension
50% des items de compréhension non verbale de source visuelle ont progressé.
100% des items de compréhension non verbale de source sonore ont progressé.
75% des items de compréhension verbale étayée de gestes ont progressé.

28,5% des items de compréhension verbale non étayée de gestes ont progressé.
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Les compétences de compréhension non verbale de source sonore sont celles qui ont le plus
progressé€. Les compétences de compréhension verbale non étayée de gestes sont celles qui ont le

moins progresseé.

Rappel de ’objectif secondaire 2 : vérifier si I’accompagnement parental et I’intervention précoce
pp ] pag p p

ont des effets sur les troubles du comportement de 1’enfant.

Concernant la fréquence hebdomadaire des troubles du comportement de P., le pére de P. rapporte a

V2 cinq crises par semaine contre quatre crises par semaine en V1.
Comparaison des cas n°l et 2

Le groupe répondant & notre objectif primaire est constitué de deux hommes francophones d’une
cinquantaine d’années, le cas n°1 est d’un niveau d’études plus élevé que le cas n°2. Tous deux ont
été assidus pendant I’intervention et actifs pendant les séances. En ce qui concerne les scores, le cas

n°1 et 2 ont des résultats communs :

- En VI, les deux parents ont wune perception différente de celle des
professionnels majoritairement sur la compréhension non verbale de source sonore.
- Les parents surévaluent leur enfant en V1 et en V2.
- Les parents sous-évaluent également certaines compétences appartenant a la catégorie
compréhension verbale étayée de gestes en V2.
Ce qui les différencie est le fait que le décalage ne s’est pas réduit a V2 pour le cas n°2. Pour ce
dernier, le décalage le plus élevé est maintenu sur la compréhension non verbale de source sonore

alors qu’il est devenu plus élevé en compréhension non verbale de source visuelle pour le cas n°1.

Le groupe répondant a notre objectif secondaire est constitu¢ de deux enfants francophones du méme

age et du méme sexe. Les deux cas présentent des caractéristiques communes :

- Tous deux ont le méme nombre de compétences acquises et en cours d’acquisition,

- La compréhension non verbale de source sonore est la catégorie qui a le plus progressé

- La compréhension verbale non étayée de gestes est la catégorie qui a le moins progressé
La différence entre les deux cas est que pour le cas n°l la fréquence des troubles du comportement
hebdomadaire est passée de quatre a trois alors que pour le cas n°2 la fréquence des troubles du

comportement hebdomadaire est passée de cinq a six.
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DISCUSSION

La présente étude visait tout d’abord a vérifier s’il existe un décalage de perception des compétences
réceptives entre parents et professionnels avant et aprés accompagnement parental et de dégager les
spécificités de ce décalage. Nos résultats mettent en évidence qu’il existe un décalage de perception
des compétences réceptives entre parents et professionnels. Pour le cas n°1, celui-ci est réduit pour
les compétences en cours d’acquisition et échouées, et il augmente pour les compétences réussies

systématiquement. Pour le cas n°2, le décalage est réduit pour toutes les compétences.

Concernant la présence d’un décalage de perception, nos résultats sont en accord avec certaines
¢tudes qui confirment un faible accord entre perception parentale et évaluation directe
professionnelle en ce qui concerne les compétences réceptives des enfants avec TSA (Luyster et al.,
2008; Nordahl-Hansen et al., 2014). Ces résultats sont également retrouvés chez Callu et al. (2003)
pour les parents ayant des enfants avec un retard de développement du langage oral. Cette étude
montre que la précision des questions posées aux parents influencerait leurs réponses. La liste de
contrdle du Modele de Denver fournit des questions assez précises, accompagnées d’exemples, ce

qui limite cet effet sur nos résultats.

Miller et al. (2017) ont conclu a des résultats contradictoires. Pour ces auteurs, 1’accord de perception
entre parents et professionnels serait fort, ces résultats sont cependant nuancés par I’auteur qui
précise que I'utilisation de la Vineland, un entretien semi-structuré, et non d’une liste de contrdle

pourrait expliquer ces résultats.

L’originalité de notre étude se situe dans I'utilisation d’un méme support rempli par parents et
professionnels, aucune des études que nous venons de présenter ne fait de méme. De plus, elles ont
été effectuées sur un échantillon de population plus élevé, or, un effet au niveau du groupe pourrait

avoir masqué des désaccords individuels significatifs.

Enfin, I’étude de Beaud et al. (2011) montre que 1’accord de perception est plus fort entre personnes
du méme role (e.g professionnels de santé, enseignants) car certains points leur paraissent plus
pertinents et saillants que pour des personnes avec un role différent, cette hypothése pourrait

participer a expliquer la présence de décalage.

Nous pouvons également soumettre 1’hypotheése que nos patients aient des difficultés a généraliser
leurs compétences d'un contexte a l'autre, ce qui est fréquent chez les personnes atteintes de TSA.

Cela laisse entrevoir la possibilité que les habiletés langagiéres puissent varier selon que 1’enfant est
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chez lui, avec ses parents, ou a I’hdpital de jour par exemple, avec les professionnels (Nordahl-

Hansen et al., 2014).

Concernant I’évolution de la perception parentale entre V1 et V2, nos résultats sont en concordance
avec les données de la littérature. En effet, le décalage de perception est réduit apres
accompagnement parental. Shepherd et al. (2018) expliquent que ce décalage peut dépendre des
compétences parentales, or nous avons vu que I’accompagnement parental permettait d’améliorer ces
compétences (Estes et al., 2014; Hock & Ahmedani, 2012). Ainsi, nous pouvons supposer que
I’accompagnement parental a amélioré les compétences des parents qui ont donc une perception plus

juste. A notre connaissance, aucune étude n’a étudié cette variable dans le cadre du TSA.

Pour le cas n°l, nous notons que le décalage n’est pas réduit pour les compétences réussies
systématiquement, ce qui pose question. Une hypothése explicative peut étre 1’effet placebo, mis en
¢vidence par Sandler (2005) et soutenu par Schelstraete (2011) dans le cadre de I’intervention
orthophonique des troubles du langage oral. Le parent, attentif au comportement de son enfant,
remarque des améliorations subtiles qui ne sont pas captées par le professionnel, ainsi il aurait
spontanément tendance a considérer les compétences de 1’enfant plus souvent réussies puisque celui-

ci a recu une intervention dirigée vers ce but.

Les parents ont surévalu¢ les compétences de leur enfant a V1, pour tous les types de
compréhension, mais aussi a V2. Ces résultats sont a mettre en parall¢le avec I’étude d’Ozonoff et al.
(2011) qui indique que les parents ne rapporteraient pas systématiquement de perte de compétences
dans le développement de leur enfant lorsque la question leur était posée par déni des troubles, et qui
donc, surestimeraient les compétences de leur enfant. Nos résultats sont en concordance avec une
autre conclusion de cette étude qui est que le décalage de perception serait beaucoup plus élevé pour
ce qui est des compétences non verbales plutdt que des compétences verbales, ce qui est le cas chez
nos patients a VI et V2. Notons que 1’é¢tude d’Ozonoff et al. (2011) portait sur des éléments

rétrospectifs rapportés par les parents et non sur des éléments des compétences actuelles de 1’enfant.

A V2, les parents ont également sous-évalué certaines compétences de leur enfant. Cela peut étre
expliqué par le biais de jugement social. Les parents connaissaient 1’objectif de notre étude, ainsi ils
auraient pu répondre différemment et étre plus séveres avec leur enfant pour étre davantage en
accord avec le professionnel et que celui-ci ne juge pas les réponses données comme le résultat d’une
méconnaissance parentale. Ces résultats peuvent aussi étre mis en paralléle avec 1’étude de Hock et
al. (2012) qui indique que les parents ayant un niveau socio-écologique (e.g. lieu de vie, relations

avec le voisinage) et de santé mentale moins bon percevraient les signes autistiques de leur enfant
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comme étant plus graves. Cela souléve un questionnement au sein de notre étude quant a la qualité
de vie des parents participants et I’effet de ’accompagnement parental sur celle-ci, cette variable a
été étudiée par Beaudoin et al. (2014). IIs montrent une absence d’amélioration significative du bien-
étre parental aprés une intervention basée sur le méme modele que le notre et souléve la nécessité de

se concentrer davantage sur le bien-€tre des parents lors de ces interventions.

Ces compétences sous-évaluées concernent la compréhension verbale étayée de gestes dans le cas
n°l, elles constituent également le décalage le plus élevé a V2 pour le cas n°2. Nous pouvons
supposer que les gestes ne sont pas utilisés au domicile de I’enfant, I’intervention ne prévoyant pas
un apprentissage de leur utilisation, ainsi, il semble logique que ces items soient difficiles a évaluer
pour les parents car ils ne leur sont pas familiers. Ces items étaient surévalués a V1, les parents
connaissant mal les compétences en compréhension verbale étayée de gestes de leur enfant et ’on
peut supposer qu’a T2, apres avoir vu les professionnels utiliser les gestes, ceux-ci auraient une idée
plus précise des compétences de I’enfant dans ce domaine et les penseraient non acquises car non
utilisées au domicile. Enfin, nous pouvons penser que le jugement des professionnels peut étre biaisé
aprés ’intervention. Ils auraient I’impression que !’enfant a progressé en attribuant donc
automatiquement un progres a 1’enfant, non observé par le parent. Ce biais est mis en avant par
Schelstraete (2011) dans le cadre des troubles du langage oral et nous pouvons supposer que ceci
peut s’appliquer dans le cadre des troubles du spectre de 1’autisme. Ceci pourrait également
expliquer les sous-évaluations du cas n°2 qui concernent les compréhensions non verbales visuelles
et verbales non étayée de gestes. Nous avons cependant tenté de minimiser ce biais en faisant remplir

a trois professionnels la liste de controle.

A V1, pour nos deux cas, le décalage de score le plus élevé concerne la compréhension non verbale
de source sonore. Ces compétences sont parmi les premicres dans le développement de la
compréhension (Brin, 2014), il parait donc surprenant qu’un tel décalage soit présent et nous
pouvons une nouvelle fois émettre 1’hypothése de I’impact des difficultés de généralisation de

I’enfant avec TSA (Nordahl-Hansen et al., 2014).

A V2, pour le cas n°l, le décalage le plus élevé concerne la compréhension non verbale de source
visuelle. Nous pouvons expliquer ces résultats a travers nos observations cliniques : les items
concernant la compréhension non verbale de source visuelle se rapportent exclusivement a des
actions qui impliquent le pointage proximal ou distal. Nous avons pu observer que le pere du cas n°1
utilisait peu le pointage et ce, méme a la fin de I’intervention. Or cette observation va a 1’encontre

des données de la littérature qui observent une augmentation des interactions parents-enfants,
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comprenant [’utilisation du pointage, apres intervention précoce et accompagnement parental (S. J.
Rogers et al., 2018; Sally J. Rogers et al., 2012; Waddington, van der Meer, & Sigafoos, 2019).
L’étude de Waddington (2019) évaluait cependant [’utilisation de ces stratégies sur des meres
d’enfants avec TSA, I’originalité de notre étude étant qu’elle ne comprend que des péres de famille.
L’étude de 2018 de Rogers et al. (2018) peut également expliquer ces résultats. Celle-ci étudiait une
version améliorée de 1’accompagnement parental qui consistait a ajouter a I’intervention classique
des entrevues de motivation, des outils d'apprentissage multimodal et une visite hebdomadaire a
domicile de 1,5 heure, les auteurs ont trouvé une plus grande amélioration des interactions parents-
enfants. Nous pouvons ainsi émettre I’hypothése que cette intervention améliorée aurait eu plus
d’effets sur la perception des capacités de compréhension non verbale de source visuelle et

I’utilisation du pointage dans le cas n°1.

La perception parentale et professionnelle s’est harmonisée sur cinq compétences dans le cas n°1 et
sur six compétences dans le cas n°2. Ces compétences appartenaient aux catégories compréhension
non verbale de source sonore (cas n°1 et 2), compréhension non verbale de source visuelle (cas n°2)
et compréhension verbale étayée de gestes et non étayée de gestes (seulement cas n°1). Aucun type
de compréhension ne semblant s’améliorer davantage qu’un autre, ces résultats viennent étayer
I’hypothése que 1’accompagnement parental permet d’améliorer les compétences des parents (Estes

et al., 2014; Hock & Ahmedani, 2012) et ainsi leur perception des compétences de I’enfant.

La comparaison de nos deux cas permet de soulever deux ¢léments de notre étude. Il est possible que
notre ¢étude comprenne un biais d’exécution, I’intervention délivrée aux patients et
I’accompagnement parental aux parents n’étaient pas similaires en tout point puisqu’ils visaient a
s’adapter au mieux au profil du patient. Ainsi, les informations percues par les parents ne concernent
peut-&tre pas les mémes types de compréhension ce qui résulte & une meilleure perception de

certaines compétences dans le cas n°1 et d’autres compétences dans le cas n°2.

Nous pouvons également supposer d’aprés cette comparaison que le niveau d’études et socio-

écologique ne semble pas influencer I’impact de I’intervention sur notre population.

Les seconds objectifs de notre étude étaient de vérifier si I’accompagnement parental et
I’intervention précoce avaient des effets sur les capacités réceptives et les troubles du comportement

de ’enfant.

Concernant les capacités réceptives, nos résultats mettent en évidence une amélioration des

compétences réceptives avec davantage de compétences réussies systématiquement et une apparition

34



de compétences en cours d’acquisition dans les deux cas. Ces résultats sont en accord avec la
littérature qui montre une amélioration des capacités réceptives aprés interventions basées sur le
Modéle de Denver (Sally J. Rogers & Vismara, 2008; Vismara, Colombi, & Rogers, 2009; Zhou,
Yin, Wang, & Wang, 2018). Dawson et Rogers (2010; 2006) insistent sur I’impact du nombre
d’heures de traitement recues, qui, dans le cadre de notre étude, est supérieur a ce qui peut
habituellement étre fait dans le Modéle de Denver (trois heures bihebdomadaires pour notre étude
contre 1,5 heures dans les autres études) ce qui peut également expliquer I’amélioration des
compétences de nos patients. Heraudet, dans sa revue de la littérature (2016), contredit cet aspect
d’intensité qui n’aurait pas d’impact sur I’efficacité de I’intervention. Il est important de noter que les
¢tudes inclues dans la publication d’Heraudet (2016) ciblaient deux programmes avec une intensité
beaucoup plus élevée que la notre (e.g. huit heures hebdomadaires). D’autres études contredisent nos
résultats en montrant que ce type d’intervention n’a pas d’impact supérieur a une intervention
classique (S. J. Rogers et al., 2018; Sally J. Rogers et al., 2012). L’utilisation d’un groupe contrdle
aurait permis de vérifier la spécificité de notre intervention sur les compétences réceptives. Ces
¢tudes ont cependant été effectuées sur un grand nombre de sujets et utilisent des outils d’évaluation
assez globaux (ADOS, Vineland) ou des rapports indirects (ADI-R, questionnaires parentaux). Notre
¢tude, plus modeste quant a la taille de sa population, a pour originalité¢ d’utiliser des outils de
mesure spécifique des capacités réceptives en situation d’observation directe avec ’enfant. De plus,

selon Koegel (2014), I’hétérogénéité de la population TSA justifie des études de cas.

Nos résultats montrent que les compétences qui concernent la compréhension non verbale de source
sonore sont celles qui ont le plus progressé, les compétences qui concernent la compréhension
verbale non étayée de gestes sont celles qui ont le moins progressé. Cela semble cohérent avec le
développement typique des capacités réceptives. La compréhension non verbale de source sonore est
celle qui apparait le plus tot ; la compréhension verbale non étayée de gestes étant la plus complexe,
c’est celle qui met le plus de temps a se développer (Brin, 2014). Cela rejoint une nouvelle fois
I’¢tude de Dawson et al. (2010) qui a démontré que les enfants ayant suivi le programme basé sur le
Modele de Denver ont davantage rattrapé leur retard de développement des compétences langagicres
que les enfants ayant suivi une intervention classique. Il aurait été intéressant de réévaluer les
patients avec un outil les comparant a une norme développementale pour étudier ici aussi s’ils

rattrapaient leur retard.

Concernant les troubles du comportement, entre V1 et V2, ils passent de cinq a quatre chez le cas
n°l et de quatre a cinq chez le cas n°2. Les résultats du cas n°l indiquent que ceux-ci diminuent ce

qui est a mettre en relation avec 1’étude de Park et al. (2012) qui démontre que les capacités de
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compréhension langagieres sont étroitement corrélées a certains troubles du comportement. Ainsi,
nous pouvons supposer que I’amélioration des capacités réceptives de B. (cas n°1) a eu un effet sur

la fréquence des troubles du comportement.

Cette hypothése ne peut s’appliquer au cas n°2 pour lequel on reléve une augmentation des troubles
du comportement hebdomadaire. Ces résultats sont également en contradiction avec les études
précédemment réalisées qui indiquent que les interventions précoces permettent de limiter et prévenir
les troubles du comportement (Koegel et al., 2014; Strauss et al., 2013). Il est possible que le pére du
cas n°2 ait davantage conscience de la fréquence de troubles de comportement de son enfant apres
I’accompagnement parental ce qui entraine une notation plus séveére. Nous avons choisi de ne pas
¢tudier le décalage de perception entre parents et professionnels pour les troubles comportementaux
mais ceci pourrait faire I’objet d’une étude future. Au regard de la faible différence de nos résultats
entre V1 et V2, il reste difficile de savoir s’ils sont le reflet exact d’une réalité clinique. De plus,
notre outil de mesure n’a pas permis de mesurer de manicre assez précise I’impact de I’intervention
sur ces troubles, nous avons fait le choix de ne pas multiplier les supports afin de ne pas perdre
I’attention et la motivation des parents mais un questionnaire spécifique et normé aurait sans doute

été préférable.

Afin de permettre la confirmation de la tendance des résultats de nos objectifs secondaires, un
dernier biais méthodologique est a prendre en compte dans les futures études. Entre 1’age préscolaire
et adulte, les signes autistiques socio-communicatifs peuvent régresser, indépendamment des
différentes interventions regues. On ignore encore cependant ce qui permet a certains d’évoluer plus
favorablement que d’autres, 1’utilisation d’un groupe contrdle dans de futures recherches pourra
permettre de réduire cette incertitude quant a une évolution spontanée ou imputable a I’intervention

(Mottron, 2016; Schelstraete & Bragard, 2011).
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CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES

En conclusion, nous avons effectu¢ une étude de cas multiples afin de vérifier I’impact d’une
intervention basée sur le Modéle de Denver sur la compréhension parentale des capacités réceptives
de I’enfant avec TSA, leur amélioration, ainsi que I’amélioration des troubles comportementaux.
Nous avons mis en évidence qu'un décalage de perception était présent en pré test et qu’en fonction
du cas étudié, celui-ci était réduit en post test. Les capacités réceptives se sont améliorées et les
troubles du comportement ont diminué pour un de nos cas mais pas pour ’autre. Nous pouvons
expliquer nos résultats concernant le décalage entre parents et professionnels par des difficultés de
généralisation de I’enfant avec TSA. L’amélioration des compétences parentales aprés intervention
améliorerait leur perception. Enfin, les réponses des parents ont pu étre influencées par un biais
d’exécution, I’effet placebo de I’intervention ou encore le biais de jugement social. L’amélioration
des capacités réceptives confirme les études précédemment effectuées, cette amélioration suit le
développement normal de 1’enfant. Les résultats contradictoires sur les troubles du comportement
soulevent plusieurs hypothéses sur le lien entre ces derniers et capacités réceptives, la perception

parentale de ces troubles et la faiblesse de notre outil de mesure.

Cette étude permet d’ouvrir un champ de perspectives. Tout d’abord quant a la confirmation de nos
résultats par une étude sur un plus grand échantillon de population, qui permettrait de confirmer la
significativité statistique du décalage de perception parentale et professionnelle et de 1’amélioration
des capacités réceptives. Puis, sur le maintien a long terme des bénéfices de I’intervention sur les
parents. Les capacités expressives étant toujours mieux évaluées, il serait intéressant de répliquer
notre étude en ciblant la compréhension de celles-ci. Enfin, nous pourrions approfondir notre analyse

en étudiant les différences apparaissant si les parents participent a 1’étude a deux.

Notre étude est intéressante pour la pratique orthophonique en introduisant un modele d’intervention
peu présent encore en France dans les cabinets orthophoniques libéraux et en mettant en avant le fait
que les parents ne partagent pas toujours la méme perception que les professionnels. Un accord de
perception parait essentiel afin d’optimiser la prise en charge. Il est certain qu’intégrer les parents
aux prises en soin permet de tendre a ’harmonisation de cette perception, toujours dans I’intérét de

I’enfant.
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ANNEXES

Annexe 1. Questionnaire parental cas n°l

VISITE 1

e Combien de troubles du comportement (crises de pleurs, comportement agressif envers lui-
méme ou autrui, sensation de frustration, d’incompréhension, etc.) relevez-vous par semaine

75
P;;::rll)tzfe n Perception professionnel

1- Localise les sons en se tournant vers leur source i ]
sonore
2- Regarde vers les sons amusants - -
3- Répond a la voix en se tournant vers la personne - -
4- Regarde les images indiquées quand 1'adulte les 4/ i
pointe du doigt dans un livre
5- Suit un pointé proximal pour placer des objets
dans des récipients, placer les éléments d’un puzzle +- -
etc...
6- Regarde quand on lui montre un objet en disant 4/
« X, regarde »
7- Regarde vers son partenaire quand il I’appelle par 4/
son prénom
8- Suit le pointé proximal vers un objet ou un + .
endroit
9- Suit le pointé distal pour récupérer un objet - )
10- Regarde, tend les bras, ou sourit en réponse aux + +
gestes et a la voix de 'adulte dans les jeux sociaux
11- Regarde, tend les bras, ou sourit en réponse aux + +
gestes et a la voix de l'adulte dans les comptines
12- Répond a des mots d’interdiction (ex : « non », + .
« arréte ») en arrétant momentanément ses actions
13- Donne I’objet demandé verbalement si ’adulte 4/ .
accompagne cette demande d’une main tendue
14- Exécute une consigne verbale courante en une
étape impliquant des actions du corps couplées a 4/ .
une incitation verbale/gestuelle (ex : « assieds-toi »,
«viens ici », « nettoie »)
15- Exécute une consigne verbale courante en une
étape impliquant des actions du corps sans 4/ i}

accompagnement gestuel (ex : « assieds-toi »,
«viens ici », « nettoie »)

46




16- Suit les consignes « arréte » ou « attend » sans
incitation physique ou gestuelle

17- Suit 8 a 10 consignes verbales simples
impliquant des actions du corps et des actions sur les
objets

18- Identifie plusieurs parties du corps nommées en
les pointant du doigt ou en les montrant sur lui ou
autrui

19- Répond a une consigne verbale en
donnant/pointant/montrant 8 a 10 objets spécifiques
dans le jeu naturel, durant 1’habillage, pendant les
repas (par exemple, bébé, chaise, voiture, cube,
verre, ours)

20- Identifie en pointant du doigt et en regardant
trois images nommés dans un livre (comprenant un
verre, une voiture, un chien, un chat, un bébé)

21- Comprend les premiéres notions spatiales (par
exemple dans, sur)

22- Regarde les personnes et les photos des
personnes nommeées — la famille, les animaux, les
instituteurs.

23- Sur demande verbale, retrouve 8-10 objets qui
sont dans la piece mais pas directement devant
I’enfant. L enfant doit chercher un peu.

24- Sur demande verbale (avec des indices
gestuels), I’enfant accomplit deux actions avec un
objet.

25- Pointe les parties nommées d’une image
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VISITE 2

e Combien de troubles du comportement (crises de pleurs, comportement agressif envers lui-
méme ou autrui, sensation de frustration, d’incompréhension, etc.) relevez-vous par semaine

74
Perception parentale Perception professionnel

1- Localise les sons en se tournant vers leur N By

source sonore

2- Regarde vers les sons amusants + +

3- Répond a la voix en se tournant vers la 4 4

personne

4- Regarde les images indiquées quand N 4

l'adulte les pointe du doigt dans un livre

5- Suit un pointé proximal pour placer des
objets dans des récipients, placer les + +/-
¢léments d’un puzzle etc...

6- Regarde quand on lui montre un objet en

disant « X, regarde » " i
7- Regarde vers son partenaire quand il . .
I’appelle par son prénom

8- Suit le pointé proximal vers un objet ou N )
un endroit

9- Suit le pointé distal pour récupérer un n )
objet

10- Regarde, tend les bras, ou sourit en

réponse aux gestes et a la voix de 'adulte + +
dans les jeux sociaux

11- Regarde, tend les bras, ou sourit en

réponse aux gestes et a la voix de 'adulte + +

dans les comptines

12- Répond a des mots d’interdiction (ex :
« non », « arréte ») en arrétant + +/-
momentanément ses actions

13- Donne 1’objet demand¢ verbalement si
I’adulte accompagne cette demande d’une - +/-
main tendue

14- Exécute une consigne verbale courante
en une étape impliquant des actions du corps
couplées a une incitation verbale/gestuelle
(ex : « assieds-toi », « viens ici »,

« nettoie »)
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15- Exécute une consigne verbale courante
en une étape impliquant des actions du corps
sans accompagnement gestuel (ex :

« assieds-toi », « viens ici », « nettoie »)

+/-

16- Suit les consignes « arréte » ou
« attend » sans incitation physique ou
gestuelle

+/-

17- Suit 8 a 10 consignes verbales simples
impliquant des actions du corps et des
actions sur les objets

+/-

18- Identifie plusieurs parties du corps
nommeées en les pointant du doigt ou en les
montrant sur lui ou autrui

19- Répond a une consigne verbale en
donnant/pointant/montrant 8 a 10 objets
spécifiques dans le jeu naturel, durant
I’habillage, pendant les repas (par exemple,
bébé, chaise, voiture, cube, verre, ours)

20- Identifie en pointant du doigt et en
regardant trois images nommés dans un livre
(comprenant un verre, une voiture, un chien,
un chat, un bébe)

21- Comprend les premiéres notions
spatiales (par exemple dans, sur)

22- Regarde les personnes et les photos des
personnes nommeées — la famille, les
animaux, les instituteurs.

+/-

23- Sur demande verbale, retrouve 8-10
objets qui sont dans la piéce mais pas
directement devant I’enfant. L.’enfant doit
chercher un peu.

24- Sur demande verbale (avec des indices
gestuels), I’enfant accomplit deux actions
avec un objet.

25- Pointe les parties nommées d’une image
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Annexe 2. Questionnaire parental cas n°2

VISITE 1
e Combien de troubles du comportement (crises de pleurs, comportement agressif envers lui-
méme ou autrui, sensation de frustration, d’incompréhension, etc.) relevez-vous par semaine

74

Perception
parentale

Perception professionnel

1- Localise les sons en se tournant vers leur source
sonore

+/-

2- Regarde vers les sons amusants

_|._

3- Répond a la voix en se tournant vers la personne

+/-

4- Regarde les images indiquées quand l'adulte les
pointe du doigt dans un livre

5- Suit un pointé proximal pour placer des objets
dans des récipients, placer les éléments d’un puzzle
etc...

+/-

6- Regarde quand on lui montre un objet en disant
« X, regarde »

7- Regarde vers son partenaire quand il I’appelle
par son prénom

+/-

8- Suit le pointé proximal vers un objet ou un
endroit

+/-

9- Suit le pointé distal pour récupérer un objet

10- Regarde, tend les bras, ou sourit en réponse aux
gestes et a la voix de 'adulte dans les jeux sociaux

+/-

11- Regarde, tend les bras, ou sourit en réponse aux
gestes et a la voix de l'adulte dans les comptines

12- Répond a des mots d’interdiction (ex : « non »,
« arréte ») en arrétant momentanément ses actions

13- Donne I’objet demandé verbalement si I’adulte
accompagne cette demande d’une main tendue

14- Exécute une consigne verbale courante en une
étape impliquant des actions du corps couplées a
une incitation verbale/gestuelle (ex : « assieds-toi »,
«viens ici », « nettoie »)




15- Exécute une consigne verbale courante en une
étape impliquant des actions du corps sans
accompagnement gestuel (ex : « assieds-toi »,
«viens ici », « nettoie »)

16- Suit les consignes « arréte » ou « attend » sans
incitation physique ou gestuelle

+/-

17- Suit 8 a 10 consignes verbales simples
impliquant des actions du corps et des actions sur
les objets

18- Identifie plusieurs parties du corps nommées en
les pointant du doigt ou en les montrant sur lui ou
autrui

19- Répond a une consigne verbale en
donnant/pointant/montrant 8 a 10 objets spécifiques
dans le jeu naturel, durant 1’habillage, pendant les
repas (par exemple, bébé, chaise, voiture, cube,
verre, ours)

20- Identifie en pointant du doigt et en regardant
trois images nommés dans un livre

21- Comprend les premiéres notions spatiales (par
exemple dans, sur)

22- Regarde les personnes et les photos des
personnes nommeées — la famille, les animaux, les
instituteurs.

23- Sur demande verbale, I’enfant retrouve 8-10
objets qui sont dans la piéce mais pas directement
devant I’enfant. L’enfant doit chercher un peu.

24- Sur demande verbale (avec des indices
gestuels), I’enfant accomplit deux actions avec un
objet.

25- Pointe les parties nommées d’une image




e Combien de troubles du comportement (crises de pleurs, comportement agressif envers lui-
méme ou autrui, sensation de frustration, d’incompréhension, etc.) relevez-vous par semaine

75

VISITE 2

Perception
parentale

Perception professionnelle

1- Localise les sons en se tournant vers
leur source sonore

+/-

+/-

2- Regarde vers les sons amusants

+

+

3- Répond a la voix en se tournant vers
la personne

+/-

+/-

4- Regarde les images indiquées quand
l'adulte les pointe du doigt dans un livre

+/-

5- Suit un pointé proximal pour placer
des objets dans des récipients, placer
les éléments d’un puzzle etc...

+/-

+/-

6- Regarde quand on lui montre un
objet en disant « X, regarde »

7- Regarde vers son partenaire quand il
I’appelle par son prénom

+/-

+/-

8- Suit le pointé proximal vers un objet
ou un endroit

9- Suit le pointé distal pour récupérer
un objet

10- Regarde, tend les bras, ou sourit en
réponse aux gestes et a la voix de
l'adulte dans les jeux sociaux

+/-

11- Regarde, tend les bras, ou sourit en
réponse aux gestes et a la voix de
l'adulte dans les comptines

+/-

+/-

12- Répond a des mots d’interdiction
(ex : « non », « arréte ») en arrétant
momentanément ses actions

+/-

13- Donne 1’objet demandé
verbalement si 1’adulte accompagne
cette demande d’une main tendue

+/-

+/-

14- Exécute une consigne verbale
courante en une étape impliquant des
actions du corps couplées a une
incitation verbale/gestuelle (ex :

« assieds-toi », « viens ici »,

« nettoie »)

+/-

+/-




15- Exécute une consigne verbale
courante en une étape impliquant des
actions du corps sans accompagnement
gestuel (ex : « assieds-toi », « viens

ici », « nettoie »)

16- Suit les consignes « arréte » ou
« attend » sans incitation physique ou
gestuelle

17- Suit 8 a 10 consignes verbales
simples impliquant des actions du corps
et des actions sur les objets

18- Identifie plusieurs parties du corps
nommeées en les pointant du doigt ou en
les montrant sur lui ou autrui

19- Répond a une consigne verbale en
donnant/pointant/montrant 8 a 10 objets
spécifiques dans le jeu naturel, durant
I’habillage, pendant les repas (par
exemple, bébé, chaise, voiture, cube,
verre, ours)

20- Identifie en pointant du doigt et en
regardant trois images nommés dans un
livre

21- Comprend les premiéres notions
spatiales (par exemple dans, sur)

22- Regarde les personnes et les photos
des personnes nommées — la famille,
les animaux, les instituteurs.

+/-

+/-

23- Sur demande verbale, 1’enfant
retrouve 8-10 objets qui sont dans la
piece mais pas directement devant
I’enfant. L enfant doit chercher un peu.

24- Sur demande verbale (avec des
indices gestuels), I’enfant accomplit
deux actions avec un objet.

25- Pointe les parties nommées d’une
image




Sicart Marina

Accompagnement parental et intervention précoce : soutien des parents

dans la compréhension des troubles réceptifs du jeune enfant avec TSA

Résumé

La nouvelle stratégie nationale pour I’autisme insiste sur la nécessité d’une intervention
précoce et d’un accompagnement parental dans le cadre des troubles de la sphére autistique
(TSA). 1l s’agit de reconnaitre I’expertise parentale et de limiter les conséquences du TSA sur
le développement de I’enfant. Peu d’études se sont intéressées a ’expertise des parents
concernant les capacités réceptives de leur enfant. Nos deux études de cas s’y intéressent donc
en vérifiant ’impact de ’accompagnement parental sur celle-ci. Nous étudions également les
bénéfices de [Dintervention précoce sur les compétences réceptives et les troubles
comportementaux de ’enfant. Pour cela, nous effectuons une comparaison pré et post
intervention des réponses & une liste de contrdle issue du Modéle de Denver, remplie par
parents et professionnels, ainsi que du nombre de troubles comportementaux hebdomadaires
de D’enfant. Nos résultats montrent qu’il y a un décalage de perception entre parents et
professionnels et qu’il est réduit aprés accompagnement parental. Nous les nuancons en
prenant en compte des difficultés de généralisation de I’enfant avec TSA et du biais de
jugement social. Les capacités réceptives s’améliorent apres intervention précoce, suivant le
développement normal de I’enfant et confirmant les précédentes études, et nous obtenons des
résultats contradictoires concernant le nombre de troubles comportementaux. Cela peut
s’expliquer par une faible fidélit¢ de 1’outil de mesure. Ces résultats pourraient étre confirmés
par une étude sur un plus grand échantillon, ils semblent donc intéressants pour la recherche

et pour la clinique orthophonique, introduisant un nouveau modele d’intervention.

Mots-clés : autisme — communication — intervention précoce — ¢tude de cas —

jeune enfant (0-3 ans) — compréhension — perception — comportement



Abstract

The new national strategy for autism emphasises the need for early intervention and parental
support within the context of autism spectrum disorders (ASD). This is about recognising
parental expertise and limiting the impact of ASD on child development. Few studies have
looked at parents' expertise regarding their child's receptive capacities. Our two-case study
therefore focuses on this by verifying the impact of parental support on their perception. We
are also studying the benefits of early intervention on the child's receptive skills and
behavioural problems. In order to do so, we make a pre- and post-intervention comparison of
the responses to a checklist from the Denver Model, completed by parents and professionals,
as well as the child’s number of weekly behavioural problems. Our results show that there is a
gap of perception between parents and professionals and that this gap is reduced after parental
support. We nuance them by taking into account the child's generalization difficulties and
social judgment bias. Receptive skills improve after early intervention, following normal child
development which confirms previous studies. However, we obtain conflicting results
regarding the number of behavioural disorders. This may be due to the low accuracy of the
measurement tool. These results could be confirmed by a study on a larger sample, so they are
therefore of interest for research and for the speech therapy clinic, introducing a new

intervention model.

Keywords: autism — communication — early intervention —case study — young

child (0-3 years) — understanding — perception - behaviour



