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1. Introduction

Depuis quelques années, la comprehension et la gestion des Troubles du Spectre Autistique
(TSA) sont devenues un enjeu important en termes de santé publique. Le nombre de personnes
diagnostiquées étant en constante augmentation, les TSA ont été déclarés, en 2012, grande
cause nationale par les pouvoirs publics. L’augmentation de la prévalence de ce handicap,
s’expliquant principalement par I’évolution de la définition de 1’autisme et des critéres du
diagnostic, justifie une priorité nationale dans I’amélioration de la prise en charge des personnes

atteintes de ce handicap.

C’est dans ce contexte qu’un nouveau plan gouvernemental appelé "La stratégie autisme
2018-2022" a été annoncé?. Présenté le 6 avril 2018 par le premier ministre Edouard Philippe
et la secrétaire d’Etat chargée des personnes handicapées Sophie Cluzel, ce plan a pour principal
objectif 1’inclusion des personnes autistes dans la société. Afin de répondre a ce but majeur,
I’état annonce cinq engagements : renforcer la recherche et les formations, mettre en place les
interventions précoces prescrites par les recommandations de bonnes pratiques, garantir la
scolarisation effective des enfants et des jeunes, favoriser I’insertion sociale et professionnelle

des adultes et soutenir les familles.

Le Trouble du Spectre Autistique est un handicap qui se diagnostique sur la base de deux
criteres : les troubles du comportement avec activités et intéréts restreints et le déficit de
communication et d’interactions sociales. L’inclusion sociale de cette population passe donc
par le développement de leur socialisation. Les troubles pouvant étre nombreux et divers, la
prise en charge doit étre adaptée a chaque individu et nécessite une intervention

pluridisciplinaire.

Dans un premier temps, nous établirons le cadre théorique de ce mémoire en définissant le
Trouble du Spectre Autistique et ses caractéristiques notamment en précisant les différents
troubles et difficultés auxquels les personnes qui en sont atteintes doivent faire face. Nous
poursuivrons cette partie en précisant en quoi I’activité physique adaptée est un moyen
d’évolution pour ce public et en présentant les divers méthodes et outils utilisés dans sa prise

en charge. Puis, dans un second temps nous présenterons la méthodologie établit pour ce travail.

L https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/strategie_nationale_autisme_2018.pdf
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Le travail présenté ci-dessus constitue le point de départ d’une future thése effectuée sous
contrat CIFRE avec I’ONG PLAY International. Le projet de cette thése vise a étudier en quoi
les activités physiques adaptées permettent 1’amélioration des compétences des personnes
atteintes de TSA, notamment dans le domaine de la communication, des relations sociales et de
la motricité ainsi qu’une meilleure inclusion dans la société a travers le développement et
I’expérimentation d’une approche pédagogique adaptée. Ce projet a pour objectif de proposer
une approche pédagogique adaptée et construite au regard des diverses méthodes de prise en
charge déja proposées sur le terrain, en y incluant de I’APA, pour des enfants présentant des
TSA. Les contenus de cette nouvelle approche pédagogique seront co-construits dans une
dialectique incluant les différents acteurs de terrain et les chercheurs, selon un dispositif de
recherche-action, en s’appuyant sur les données issues de la littérature et le modéle socio-

écologique des comportements de santé. Cette thése se déclinera en quatre temps :

- La phase de diagnostic de terrain des méthodes, outils et pratiques actuellement utilisés
dans la prise en charge de ce public sur le territoire de I’fle de France.

- Laphase de co-creation interdisciplinaire de I’approche pédagogique basee notamment
sur les données du diagnostic.

- La phase d’expérimentation sur le terrain de cette nouvelle approche pédagogique et
I’évaluation de ses impacts.

- La phase de réflexion permettant d’analyser les résultats obtenus dans la phase
précédente afin de discuter la pertinence de cette nouvelle approche, d’envisager des
améliorations éventuelles, et de formuler des préconisations précises a destination des

acteurs de terrain.

Ainsi, mon stage de deuxiéme année de master représente la premiere phase de ce projet.
L’objectif de celui-ci était donc de réaliser un état des lieux théorique des méthodes, outils et
pratiques proposés dans la prise en charge d’un public présentant des TSA dans la littérature
scientifique et d’effectuer un diagnostic de terrain sur le territoire de 1’lle de France afin
d’identifier les pratiques effectives au sein des différentes infrastructures de prise en charge. Ce
travail a cherché a savoir s’il existe un écart entre ce qui est édicté dans la littérature au plan
théorique, tant en ce qui concerne les types de pratiques physiques que les méthodes les plus

souvent citées et ce qui est réellement mis en place sur le terrain.
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2. Cadre théorique

2.1. Définition du Trouble du Spectre Autistique

Selon ’INSERM?, les « Troubles du Spectre Autistique (TSA) résultent d'anomalies neuro-
développementales. Ils apparaissent précocement au cours de la petite enfance et persistent a
[’dge adulte. Ils se manifestent par des altérations de la capacité a établir des interactions
sociales et a communiquer, ainsi que par des anomalies comportementales, en particulier une
réticence au changement et une tendance a la répétition de comportements ou de discours ».
La Classification Internationale des Maladies de 1’Organisation Mondiale de la Santé
(C.1.M. 10), précise pour sa part que 1’autisme n’est plus considéré comme une affection
psychologique ni comme une maladie psychiatrique. En France, depuis le 11 décembre 1996,
il est reconnu selon la loi n°96-1076, comme un handicap. La loi handicap du 11 février 2005
définit le handicap ainsi : « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par
une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou de
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant. » Le terme « handicap », en plus du médical,
fait référence a une dimension sociale. Les personnes qui en sont porteuses sont dites « en
situation de handicap ». Cette appellation fait référence a toute situation dans laquelle ’activité
d’une personne est limitée ou restreinte par une déficience et par son environnement. Une
déficience concerne I’individu, alors que la situation de handicap est liée a I’environnement de
celui-ci. Une déficience aménera donc des situations de handicap selon le contexte. Ainsi,
déterminer les TSA comme un handicap et non plus une maladie induit une modification dans
sa prise en charge. Nous n’allons plus chercher a le soigner mais a limiter son impact sur la vie
de la personne. Cela signifie que I’intervention ne sera pas seulement effectuée sur la deficience

de la personne mais aussi sur les obstacles environnementaux et sociaux.

Le mot autisme est un dérivé du grec « aut » qui signifie « soi » et « isme » qui signifie
« systeme de pensée ». Ce terme a été établi pour la premiere fois en 1911 par la psychiatre
Bleuler afin de caractériser un repli sur soi de certains de ses patients schizophréenes. Trois
décennies plus tard, le pédopsychiatre Kanner utilise ce terme pour désigner un syndrome

spécifique de I’enfant qu’il va d’abord définir comme des « perturbations autistiques du contact

2 https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/autisme
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affectif » puis nommer « autisme infantile ». En 1943, il publie les descriptions de 11 enfants
qui présentent des difficultés relationnelles et communicationnelles. Il définit alors 1’autisme
comme un trouble du développement, aussi dit « trouble neuro-développemental » apparaissant
avant 1’age de trois ans. Selon lui, ce trouble se caractérise par une perturbation des interactions
sociales, des altérations dans la capacité a communiquer et la présence d’activités stéréotypées
avec des intéréts restreints. Il note également une difficulté a réagir normalement face a diverses
situations, associée a une résistance aux changements. Les caractéristiques énoncées par Kanner
en 1943 definissent les principaux critéres de diagnostic établis dans le C..LM. 10 de I’OMS
ainsi que dans le DSM IV-TR3. Ce dernier classe I’autisme dans les troubles spécifiques ou
globaux du développement appelés « Trouble Envahissant du Développement » (TED). Le
diagnostic était établi selon trois critéres : le déficit social, I’atteinte de la communication et la
présence de comportements restreints et répétitifs. Cette définition induit une catégorisation par
pathologies de ce public. S’ajoute a cette combinaison de critéres d’autres troubles telle que la
déficience intellectuelle, amenant une difficulté des distinctions de catégories et une
hétérogénéite. Selon Rogé, Barthélémy et Margerotte (2008), les questions de I'hétérogénéité
de la population des personnes atteintes d'autisme et la diversité des formes cliniques sont a
I’origine de la nouvelle terminologie établie par la publication du DSM 5% En effet, nous ne
parlons plus de TED mais de Trouble du Spectre Autistique (TSA). Cette modification est
également induite par 1’évolution des critéres de diagnostic. Les trois critéres dans le DSM V-
TR cités ci-dessus en deviennent deux dans le DSM 5qui sont la déficience de la
communication sociale et la présence de comportements restreints et répétitifs (Annexe 1). Le
changement de vocabulaire qui induit la notion de « spectre » montre qu'il n'y a pas qu'une seule
forme d'autisme mais qu'il existe tout un éventail de troubles. Ainsi, le DSM 5 integre différents
types d’autisme : ’autisme infantile, I’autisme atypique, le syndrome de Rett et le syndrome
d’Asperger. De plus, selon Geschwind (2009), de nombreuses personnes atteintes de TSA
possédent d’autres troubles ou signes cliniques associés a ce handicap. Cependant ces derniers

ne sont pas retenus dans les criteres diagnostiques.

3 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, quatrieme édition, textes révisés, 2000 (Traduction
francaise « Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux », éditée en 2003)

4 DSM 5 : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, cinquiéme édition, 2013 (Traduction francaise
« Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux », éditée en 2015)

5|54



2.2. Données épidémiologiques des TSA

Selon la Haute Autorité de Santé (HAS, 2010) et Fombonne (2009), I’évolution des
dénominations (de TED a TSA) et de la définition de 1’autisme induisent une augmentation de
la prévalence au niveau national et mondiale. Ainsi, en 2012, les TSA ont été déclarés grande
cause nationale par les pouvoirs publics frangais.

En effet, dans les années 1970, le nombre d’individus atteints d’autisme était estimé a 4 ou
5 cas pour 10 000 personnes. Jusque dans les années 1980, une personne ne pouvait étre
diagnostiquée autiste des lors qu’elle était en capacité de parler. Une décennie plus tard, le
concept de TED ¢élargit le spectre de ’autisme en intégrant le syndrome d’Asperger, les formes
atypiques d’autisme® et les TED non spécifiques®. En 1994, la prévalence de ces TED est de
I’ordre de 20 cas pour 10 000 personnes. En 2003, les données épidémiologiques ont été
établies d’aprés une cohorte d’enfants avec un handicap, provenant des registres de deux
régions : la Haute-Garonne et L’Is¢re (Vignes, Van Bakel, Delobel, Klapouszczak, et al., 2011 ;
Van Bakel, Delobel, Klapouszczak, Vignes, Raynaud, et al., 2013 ; Van Bakel, Delobel-Ayoub,
Cans., Assouline, Jouk, Raynaud, et al., 2015). Cette cohorte indique que la prévalence chez les
enfants de moins de 7 ans était estimée a 4,1/1 000 pour les TSA et a 0,7/1 000 pour 1’autisme
infantile. Aujourd’hui, selon I’Inserm, une naissance sur 100 est touchée par le TSA, avec un
sexe ratio de 3 hommes pour une femme. Selon Baxter, Brugha, Erskine, Scheurer, Vos, et
Scott (2015), les femmes font état de troubles moins prononcés que les hommes, induisant un
non-diagnostic ou un diagnostic biaisé, ce qui expliquerait ce ratio. Notons cependant qu’une
sous-estimation de la prévalence réelle est possible étant donnée la difficulté du diagnostic,
notamment chez les adultes. Cette difficulté est en partie due a I’importance des symptomes qui

varie d’un individu a un autre.

La HAS justifie cette constante augmentation par la modification des criteres diagnostigues,
I’amélioration du repérage par les professionnels ainsi que le développement de services
spécialisés. En effet, I’augmentation de la prévalence de ce handicap identifiée a partir des
années 2000 (Noiseux, 2008) est expliquée notamment par la parution de la Classification
Internationale des Maladies dixiéme édition (CIM-10) et du DSM IV-TR puis dans les années

2013 par I’évolution de la définition de 1’autisme et des critéres du diagnostic (passage du DSM

5 Lorsque les premiers signes surviennent tardivement (aprés I’Age de 3 ans) et lorsque les troubles
n’appartiennent pas a I’ensemble des critéres de diagnostic

& Lorsque les critéres de trouble envahissant spécifiques ne sont pas remplis, symptomatologie atypique

7 DSM IV-TR : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, quatriéme édition, textes révisés, 2000
(Traduction frangaise « Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux », éditée en 2003)
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IV au DSM V?8). Effectivement, il a été constaté que le DSM IV-TR n’était pas en harmonie
avec le CIM-10 et que le systeme de diagnostic était réalisé selon une approche catégorielle
avec des délimitations entre les diverses catégories. De plus, le terme « Trouble Envahissant du
Développement » met 1’accent sur une origine développementale du trouble qui n’est pas
toujours exacte. A noter également que le terme « envahissant » semble avoir une connotation
péjorative car il laisse paraitre un non-respect des normes sociétales. L’apparition du DSM V a
permis de corriger les deux points cités ci-dessus en basant le systéme de diagnostic des TSA
sur une approche dimensionnelle associé¢ a une approche catégorielle, d’ou 1’apparition de la
notion de « spectre » faisant référence a un continuum dans le degrés et I’intensité des
symptomes et manifestations. Cela est mis en avant dans un tableau de comparaison des
différentes classifications montrant que 1’ensemble de catégories établies par le CIM-10 et le
DSM IV-TR sont regroupés par le DSM 5 dans une seule et méme catégorie nommée TSA
(Annexe 2). Cette augmentation de la prévalence est également expliquée selon Weyland
(2014), par un abaissement des seuils pour certains diagnostic (visant notamment & améliorer
la détection initiale pour réduire la gravité consecutive des symptdmes), entrainant
potentiellement un sur-diagnostic et des sur-traitements (Patients « faux-positifs »). Les études
sur la prévalence des TSA menées ces derniéeres années ont été a l'origine d’importants débats
en raison de cette augmentation constante des estimations. Ainsi, de nombreuses recherches ont

cherché a établir son origine et ses facteurs de risques.

A ce jour, I'étiologie de l'autisme est encore mal connue, mais il semble y avoir
consensus dans la communauté médicale pour admettre la multiplicité de ses causes
(génétiques, environnementales, cognitives). L’origine génétique semble tout de méme étre la
plus suggérée. En effet, selon des études de fréquence du syndrome autistique (Folstein &
Rutter, 1977 ; Geschwind, 2009 ; Lenoir, Malvy, & Bodier-Rethore, 2007), il existerait un
risque de récurrence dans les familles ayant déja une personne atteinte d’autisme environ 25
fois plus élevé que celui de la population générale. Cette hypothese est renforcée par
I’observation d’une concordance importante (de 60 a 90%) chez les jumeaux monozygotes et
faible (inférieure a 5%) chez les jumeaux dizygotes. De plus, la biologie moléculaire a identifié
de nombreux genes participant a la formation du systeme nerveux et aux connexions
synaptiques ainsi qu’a la synthése de substances chimiques indispensables au bon

fonctionnement du cerveau, dont I’altération semble conduire a une susceptibilité plus

8 DSM V : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, cinquiéme édition, 2013 (Traduction francaise
« Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux », éditée en 2015)
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importante a I’autisme. Des technologies permettant d’étudier le génome entier ont permis de
montrer que certains processus communs a ’autisme seraient vraisemblablement atteints par
des mutations génétiques. Selon les recherches de Huguet et Bourgeron (2013), puis de
Bourgeron (2015 ; 2016), il existe trois formes de mutations expliquant les probables anomalies
de la connectivité cérébrales chez les personnes atteintes d’autisme. Melke, Goubran Botros,
Chaste, Betancur, Nygren, Anckarsater, Rastam, Stahlberg, et leurs collaborateurs (2008),
quant a eux, signalent un faible taux de mélatonine chez les personnes atteintes de TSA, di a la
délétion du géne ASMT codant cette enzyme. Selon ces auteurs, la mélatonine joue un role
important dans la cognition et le comportement humain, expliquant ainsi certains traits

autistiques comme des difficultés de compréhension et d’adaptation.

Mais d’aprés Currenti (2010) plusieurs facteurs environnementaux, associés aux
susceptibilités génétiques, contribueraient a la constante augmentation du nombre de personnes
atteintes de TSA. Ainsi, d’aprés ses recherches, la prévalence de 1’autisme serait cinq fois plus
élevée chez les enfants nés de meres en grave déficit de vitamine D. La vitamine D joue un
role important dans la croissance neuronale et le développement neurologique et est un
cofacteur pour les enzymes permettant la réparation des erreurs de copie d’ADN. Le déficit
maternel en vitamine D augmenterait donc le risque de mutation génétique. Une méta-analyse
des facteurs prénataux réalisée par Jardinier, Spiegelman et Buka (2009) a permis d’identifier
d’autres facteurs de risques tels que le diabéte gestationnel maternel, les saignements ou encore
les médicaments administrés durant la grossesse. Cette méta-analyse a également mis en
évidence la relation entre I’infection intra-utérine durant la grossesse et le risque d’autisme. De
plus, différentes études épidémiologiques ont démontré que I’exposition a certains pesticides,
pendant la grossesse, serait un facteur de risque d’autisme pour le futur enfant. (Mughal, Fini,
& Demeneix, 2018 ; Shelton, Hertz-Picciotto, & Pessah, 2012 ; Roman, 2007)

Selon I’Inserm, I’origine des TSA s’expliquerait également par des « défauts de mise en
place et d'organisation de certains réseaux cérébraux spécialisés, dédiés a la communication
sociale et a la modulation du comportement en fonction de l'environnement et de ses
changements ». Cela a été montré par Boddaert et Zilbovicius (2002) grace a I’utilisation de la
technique d’imagerie médicale. La neuroscience a recemment émis I'hypothese selon laquelle
la sur-connectivité neuronale au sein d’une méme région cérébrale et la sous-connectivité au
sein d’autres régions seraient a 'origine de l'autisme. Selon Le Blanc (2018), quatre parties du

cerveau seraient affectées : le lobe temporal permettant le langage et la perception sociale, le
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cervelet qui assure la régulation du comportement moteur et de I’attention, le cortex préfrontal

contrlant le comportement social et I’amygdale qui régule quant a elle les émotions.

Les nombreuses recherches effectuées a ce sujet suggerent une variabilit¢ de 1’origine
expliquée par une importante hétérogenéité interindividuelle des personnes atteintes de TSA,
ce qui explique I’origine multifactorielle de ce handicap. L autisme correspondrait donc a un
dysfonctionnement du neurodéveloppement impliquant des facteurs endogenes et exogenes.
Quelle qu’en soit ’origine, les diverses altérations observées précédemment pourraient
expliquer les modifications de comportement ainsi que les nombreuses difficultés auxquelles

sont confrontées les personnes atteintes de TSA.

2.3. Troubles et difficultés des TSA

Bien que les TSA ne se définissent que par deux criteres, les différences observées dans
le degré de sévérité de chacun d’eux ainsi que la présence de troubles associés tendent a
expliquer, en majeure partie, la grande diversité des profils des personnes diagnostiquées. Selon
Schovanec, philosophe et atteint d’autisme Asperger, il existe autant de variétés d’autismes que

de personnes autistes.

2.3.1. Trouble de la communication sociale

Le trouble de communication sociale se caractérise par un trouble de la communication et
un trouble des relations ou habiletés sociales qui sont liés. Ces deux derniers renvoient a
I’ancienne codification du DSM IV qui distinguait 1’altération des interactions sociales et
I’altération de la communication. Ainsi, nous développerons dans cette partie ces deux aspects.
Cependant, la communication et les relations sociales ont une influence réciproque ce qui

justifie de les classer dans une méme catégorie.

Au sens étymologique du terme, communiquer signifie « mettre en commun ». Il s’agit
de transmettre une information d’un émetteur a un récepteur. Mais outre cette transmission
d’information, Plumet et Tardif (2000) expliquent que c’est une activité complexe impliquant
I’activation de connaissances sociales (représentation du partenaire, anticipation de ses
conduites etc.) et nécessitant une régulation temporelle de 1’activité (controle, ajustement du
comportement). Les troubles de la communication concernent a la fois la communication
verbale et non verbale. L’origine de certains troubles serait due a un dysfonctionnement dans
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le lobe temporal et plus particulierement dans la région du sillon temporal supeérieur selon Belin,
Zatorre, Lafaille, Ahad et Pike (2000), pour les deux types de communication. Chez de
nombreuses personnes atteintes d’autisme on observe généralement que la communication
verbale est gravement perturbée. Selon Boursier et ses collaborateurs (2001), il existe différents
types d’atteintes a la communication verbale : I’absence totale de parole, 1’écholalie (répétition
de mot ou de chute de phrase) ou encore le phénoméne d’inversion pronominale (expression de
«tu»ou « il » & laplace de « je »). En ce qui concerne la communication non verbale, chez les
personnes neurotypiques (personne n’étant pas atteinte de handicap mental), elle est
principalement utilisée pour compléter le message verbal. Chez la population autiste, cette
forme de communication permet souvent de palier a des difficultés de communication verbale.
Cependant, notamment lorsque la personne est en bas age, cette forme de communication est
elle aussi souvent affectée. En effet, I’expression par la gestuelle reste inexistante ou trés faible
pendant de nombreuses années. Par exemple, le pointage du doigt vers un objet convoité arrive
tard et lorsque celui-ci se met en place, il est rarement coordonné avec le regard. De plus, Frith
(1992) précise que de nombreux enfants autistes éprouvent de grandes difficultés a imiter.
Ainsi, I’apprentissage d’une communication gestuelle par démonstration d’une tierce personne
est souvent compromis. De plus, I’enfant a du mal a utiliser son corps pour entrer en

communication avec autrui.

La communication joue un réle majeur dans les relations sociales. Ainsi, la présence de ces
troubles de communication a un effet néfaste sur ces derniéres. Cependant, cette influence est
réciproque car les relations sociales impactent aussi la communication. Un trouble de
communication sociale peut donc provenir de difficultés de communication mais aussi
d’altérations dans les relations sociales de la personne. En effet, si la personne ne souhaite pas
entrer en communication avec autrui, I’apprentissage est compromis, ce qui peut étre a 1’origine

de nombreuses difficultés dans ce domaine.

Selon Bajoit (2009), une relation sociale peut étre définie « comme un échange entre
deux acteurs, qui éveille chez eux des attentes culturellement définies (ils poursuivent des
finalités et ils espérent des rétributions) et qui se déroule sous des contraintes sociales (ils ont
des ressources limitées). Du méme coup, une relation sociale est une forme de coopération (ils
mettent leurs ressources et leurs compétences au service des finalités) ». Chez les personnes
atteintes d’autisme, les relations sociales sont sources de nombreuses difficultés. Ces difficultés
peuvent se traduire par des comportements déviants dont I’expression peut varier d’un individu

a un autre. Cela peut étre un regard fuyant, des fixations visuelles sur un objet externe a
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I’interaction, par des balayages visuels ou encore 1’évitement. Les principales difficultés sont
la compréhension des signaux et codes sociaux, la lecture des expressions faciales ainsi que la
compréhension des états mentaux d’autrui. De plus, Plumet et Tardif (2000) expliquent que les
relations sociales ont un colt énergétique trés important pour les personnes autistes car elles
demandent beaucoup d’attention et d’analyse. Le colt énergétique est d’autant plus important
que le nombre de personnes en interaction est grand. L’environnement physique et relationnel
ou familial peut étre un facteur important dans la mise en place et le déroulement des relations
sociales des personnes atteintes d’autisme. Si celui-ci est favorable, c’est-a-dire s’il n’y a pas
d’agent de stress pour la personne (ex : bruit trop important), les interactions seront de meilleure

qualité.

Les troubles de communication et les troubles de relations sociales sont aujourd’hui réunis
dans un seul et méme critére qui est « troubles de communication sociale ». Ce dernier est

primordial dans le diagnostic a I’autisme car il constitue un véritable handicap social.

2.3.2. Troubles comportementaux

Comme nous avons pu le préciser précédemment, les troubles du comportement
représentent le deuxiéme critére de diagnostic de I’autisme dans la nouvelle codification du
DSM V. Cependant, ces derniers sont nombreux. Le chapitre V (troubles mentaux et du
comportement) du C.1.M-10, dans le groupe F98 intitulé « Autres troubles du comportement et
troubles émotionnels apparaissant habituellement durant 1’enfance et I’adolescence », propose
divers exemples de comportements, rendant compte de la variabilité de ces derniers. En se
basant sur les observations comportementales des personnes atteintes d’autisme effectuées au
cours d’une étude de Bishop, Richler et Lord (2006), Bourreau (2008) établit différents types
de manifestations comportementales. Certaines manifestations, comme les stéréotypies, ont
également été observées par Cunningham et Schreibman (2008). Ces dernieres sont définies
par Marot (2013) comme indicateurs de stress, de fatigue, d’ennui ou encore de besoin. Les
stéréotypies les plus observées chez un public autiste sont les stéréotypies sensorielles®, les

stéréotypies vocales!® et celles liées aux objets*t. Les compulsions, le controle de

% Recherche répétée de stimulations particuliéres sur lesquelles la personne peut se focaliser longtemps. Elles
sont généralement visuelles, tactiles ou auditives (ex : coller sa téte a un ventilateur)

10 Reproductions répétées de sons ou de vocalises (ex : écholalie)

11 Utilisation répétée d’un objet sans prendre en considération sa fonction (ex : alignement des petites voitures au
lieu de jouer avec)
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I’environnement, les centres d’intéréts restreints ainsi que 1’agressivité sont également des
comportements souvent adoptes par cette population. D’aprés Geschwind (2009), Marot (2013)
et Roger (2014), ces divers comportements, appelés plus communément des « crises », sont
généralement 1’expression d’une surcharge sensorielle. Benmoussa et Bennai (2015) précisent
qu’une personne autiste ne présente généralement pas 1I’ensemble de ces comportements mais
quelques-uns. Ces comportements et stéréotypies leur permettent généralement d’exprimer une
douleur, qu’ils ne parviennent pas a exprimer difféeremment (par exemple par une
communication verbale). En effet, Marchand, Saravane et Gaumond (2013) precisent que la
majeure partie des personnes atteintes d’autisme présentent ou proposent une réponse atypique
aux stimulis sensoriels telle que la fascination pour une lumiére ou une texture particuliére ou
encore se boucher les oreilles. Pour certaines de ces personnes autistes, ce trouble est considéré

comme une caractéristique importante a ce handicap.

La présence de troubles du comportement, notamment 1’agressivité, joue un réle
important dans la vie sociale de la personne autiste. Ces derniers entrainent généralement
I’exclusion de celle-ci et peuvent également avoir un réel impact sur les relations sociales de

son entourage.

2.3.3. Troubles associés a ’autisme

Au-dela des troubles du comportement et des déficiences de communications sociales qui
forment les critéres de diagnostic de I’autisme, de nombreuses personnes atteintes de ce
handicap possedent un, voire plusieurs autres troubles associés a ce dernier. (Annexe 3)
Les anomalies sensorielles que nous avons évoquees précédemment peuvent étre considérées
comme un trouble associé a 1’autisme. Parmi ces troubles associés, nous retrouvons également
des anomalies motrices (motricité fine, globale ou faciale) qui touchent de 60 a 80% de cette
population, ainsi que des déficiences mentales qui touchent environ 75% de cette population.
Boursier (1996) ajoute que les symptdbmes gastro-intestinaux, les troubles du sommeil,
I’épilepsie ou encore des troubles psychiatriques tels que la dépression, I’anxiété, ou les troubles

obsessionnels compulsifs font aussi partie des signes cliniques souvent observés.

Geschwind (2009) et Roger (2014) remarquent que la plupart des personnes atteintes d’autisme
ne présentent pas qu’un seul, mais plusieurs de ces troubles associés. Ces derniers, qui touchent
différents domaines (cognition, motricité, sensorialité), induisent une diminution des capacités

adaptatives et des difficultés dans 1’acquisition de I’autonomie, pouvant affecter le
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comportement, la communication et les relations sociales des individus qui en sont atteints.
Ainsi, pour de nombreuses personnes atteintes d’autisme, 1’intégration de ces troubles associés

dans le diagnostic de 1’autisme est primordiale.

Comme nous avons pu le voir, les difficultés rencontrées par les personnes autistes sont
nombreuses et variées. De plus, leur sévérité varie d’une personne a ’autre, induisant une
hétérogénéite importante de profils avec des besoins divers. La prise en charge de ce public doit
donc étre adaptée a ces derniers ainsi qu’a leurs capacités. Afin qu’elle soit effective et durable,
il est essentiel que la démarche et les objectifs de celle-ci s’inscrivent dans le modéle socio-

écologique des comportements et notamment des comportements de santé.

2.4, Le modele socio-écologique

Le psychologue Bronfenbrenner (1979), a l’origine de la théorie sur I’écologie du
développement humain, définit les modéles écologiques et sociaux comme des représentations
visuelles des relations dynamiques existant entre les individus, les groupes et leur
environnement. Bronfenbrenner énonce cing types de systémes, emboités a 1’image d’une
poupée russe : [l’ontosystéeme (individu: caractéristiques, connaissances, capacités,
croyances..), le microsysteme (milieu de vie et relations interpersonnelles : parents, fratrie,
amis...), le mésosystéme (organisations locales ou régionales, lieux ayant leur propre
reglement: école, travail ou maison...), I’exosystéme (organisations provinciales :
associations, institutions médicales, commissions scolaires...) et le macrosystéme (ensemble
de la communauté : politiques, normes sociales, valeurs, croyances générales...). Plusieurs
auteurs, tels que King et al. (2003) ou Sallis, Bauman et Pratt (1998) soulignent que la
nomenclature du modele socio- écologique proposé par Bronfenbrenner permet d’explorer et
d’expliquer les facteurs complexes qui interviennent et entravent les relations entre les

individus, leur famille et leur environnement, pouvant induire certains comportements.

Pour McLeroy, Bibeau, Steckler et Glanz (1988), ce modele socio-écologique s’avére trés
pertinent dans le cadre de la promotion des comportements de santé, en permettant de viser les
facteurs qui interagissent pour influencer le mode de vie. De nombreux auteurs ont ainsi depuis
quelques années adopté ce modéle dans ce cadre-la (Taliaferro & Hammond, 2016 ; Sallis,
Owen, & Fisher, 2008 ; Lounsbury et Mitchell, 2009) et mettent en évidence I’importance
d’établir des partenariats unissant pratique, recherche et politiques autour de la question de la
santé (Golden et al., 2015 ; Cacari-Stone, Wallerstein, Analilia, Garcia, & Minkler, 2014). Cela
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s’avére d’autant plus pertinent pour une population atteinte de TSA. En effet, la loi du 11 février
2005 prescrit pour la premiére fois ’inscription de tous les enfants handicapés dans I’école la
plus proche de leur domicile. Cependant, selon le ministére de I’Education Nationale, seulement
16 000 enfants ayant un TSA ont bénéficié, en 2009, d’un parcours scolaire a temps complet
ou partiel, soit moins de 20% de cette population. Néanmoins, la circulaire du 5 juin 20192 sur

I’école inclusive laisse a penser une atténuation de cette inégalité en France.

Par ailleurs, selon Sallis, Bauman et Pratt (1998), les modeles socio-écologiques sont
applicables a 1’activité physique car la participation a celle-Ci est souvent limitée par les lieux
et les environnements. Les causes des inégalités d’acces a la pratique d’activités physiques sont
diverses. Elles peuvent étre dues aux politiques, a la culture, a 1’éducation, au territoire
géographique, ou encore aux caractéristiques de la personnes (origine sociale, sexe, atteint
d’une maladie ou d’un handicap) (Louveau, 2006). Nous retrouvons donc 1’ensemble des
systemes présents dans le modele socio-écologique. Plus spécifiqguement en ce qui concerne les
enfants souffrant de TSA, I'un des obstacles a la pratique d’activités physiques est lié aux
problemes de comportements et aux déficits moteurs (Healy, Msetfi, & Gallagher, 2013), ainsi
qu’une préférence de leur part pour les comportements sédentaires et isolés, en particulier les
activités sur écran (Obrusnikova & Cavalier, 2011 ; Healy et al., 2017). Must et al. (2015)
mettent en avant le fait que les parents ont également un besoin trop important de supervision
de leur enfant, freinant leur inscription a la pratique d’une activité physique, et Obrusnikova et
Miccinello (2012) soulignent les contraintes temporelles des parents. Enfin, Must et al. (2015)
pointent le fait qu’il existe également des barrieres au niveau des organismes, scolaireS Ou
sportifs, pouvant s’expliquer par le manque d’experts permettant I’inclusion de I’enfant, les
colts ¢levés ou encore le manque d’opportunités. A cela s’ajoute le fait qu’au niveau national
et international, il existe peu de recommandations claires sur la pratique d’activités physiques
pour ce public (HAS et ANESM, 2012)%3. D’aprés ce rapport, les activités physiques et
sportives ne peuvent étre considérées comme thérapeutiques. Néanmoins elles constitueraient
des pratiques qui peuvent participer a I’épanouissement personnel et social si elles bénéficient
d’un accompagnement spécifique. Ainsi, nous allons voir le role que les activités physiques

adaptées peuvent avoir dans la prise en charge d’un public ayant un TSA.

12 Circulaire de rentrée 2019 - Ecole inclusive, circulaire n° 2019-088 du 5-6-2019 — « Au sein de chaque
académie et département sera institué un service public de I'école inclusive afin de ne laisser aucun éléve au
bord du chemin » (p.2).

13 Haute Autorité de Santé et Agence Nationale de I’Evaluation de la qualité des établissements et Services
sociaux et Médico-sociaux (2012): recommandations pour les interventions aupres des personnes ayant un TSA
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2.5. Role des Activités Physiques Adaptées (APA)

Les recommandations de I’OMS (2017) en matiére d’activités physiques, pour des enfants
agés de 5a 17 ans, préconisent au minimum 60 minutes d’activités physiques par jour, pouvant
étre fractionnées en 2 fois 30 minutes, d’intensité modérée a soutenue, d’une fréquence de trois
fois par semaine. La pratique d’activités physiques est aujourd’hui reconnue comme bénéfique
pour une population saine mais aussi pour des populations atteintes de pathologies ou de
handicaps. En effet, selon une expertise collective de I’Inserm (2019), les bénéfices sanitaires
d’une activité physique adaptée sont démontrés quels que soient la pathologie, 1’état de santé et
I’age de la personne : bénéfices cardio-vasculaires, respiratoires et métaboliques. De
nombreuses études portant sur des populations souffrant de handicaps ou de maladies mentales
montrent également que la pratique d’activités physiques induit aussi une amélioration de
diverses fonctions et compétences, au plan sensori-moteur et cognitif (Riviére & Hornus-
Dragne, 2010 ; Dugas & Moretton, 2012) et émotionnel (Ordonez et al., 2006 ; Bhaumik et al.,
2008 ; Marcellini, 2006 ; Le Breton, 2003). Tout ceci contribue a améliorer la sociabilité, les
relations interpersonnelles et 1’estime de soi (Riviere & Hornus-Gragne, 2010 ; Duquette &
Lesage, 2013 ; Dugas & Moretton, 2012), permettant ainsi de lutter contre 1’isolement et le mal-
étre et de favoriser 1’inclusion sociale de ces populations (Marcellini, 2006 ; Le Breton, 2003).
Pour autant, si les recommandations de I’OMS devraient étre appliquées aux enfants souffrant
de maladies mentales, Frey et Pan (2006) soulignent que la littérature scientifique tend a
montrer un manque de pratique d’activités physiques pour cette population entrainant, parmi
d’autres facteurs'®, une prévalence de surpoids et d’obésité plus importante (Bégarie, Maiano,
Ninot, & Azéma, 2009 ; Ricour, 2015 ; Rivas-Branger, Chinalska-Chomat, Obeid, & Ricour,
2014 ; Salaun & Berthouze-Aranda, 2011). D’autre part, Dugas et Moretton (2012) insistent
sur le fait que les effets bénéfiques observés sont souvent éphémeres et régressent a partir du

moment ou le jeune arréte la pratique.

De facon plus spécifique en ce qui concerne des personnes présentant des TSA, les études
portant sur les effets de I’APA sont beaucoup moins nombreuses. Comme déja souligné
précédemment, ces personnes presentent des altérations au plan cognitivo-moteur, sensoriel,
émotionnel, et comportemental, engendrant in fine des difficultés sociales, relationnelles et
communicationnelles (Piat, 2018) (Annexe 4). La pratique d’activités physiques adaptées

permettrait néanmoins d’améliorer ces différentes fonctions. Massion (2005) souligne des effets

14 Rivas-Branger et al. (2014) évoquent notamment une alimentation déséquilibrée, un excés de sédentarité et
la réduction de la pratique d’activité physique comme principaux facteurs d’obésité et surpoids
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au niveau des fonctions exécutives, sensorielles (hypersensibilité / hypo-sensibilité) et
comportementales (stéréotypies, agressivité, inattention). Plusieurs auteurs attestent également
de ces effets (Bachman & Fuqua, 1983 ; Healy et al., 2018 ; Kern, Koegel, Dyer, Blew, &
Fenton, 1982 ; Lang et al. 2010 ; Mc Gimsey & Favell, 1988 ; Watters & Watters, 1980).
Miramontez & Schwartz ajoute que, pour les enfants ayant un TSA qui sont scolarisés, la
pratique d’une activité physique sur de courtes périodes en matinée permettent a ces enfants de
mieux se concentrer lors des taches scolaires qui suivent. D’autre part, plusieurs études pointent
I’effet bénéfique des APA sur le plaisir ressenti, le développement de I’estime de soi et du
sentiment d’efficacité personnelle, la motivation (Boursier et al., 2001 ; Gendron, Royer,
Bertrand, & Potvin, 2005), ainsi que sur le sentiment d’appartenance (Piat, 2018). Selon cet
auteur, la pratique du sport adapté, notamment en équipe, aurait ainsi des bienfaits sur le plan
social, communicationnel et relationnel car elle permettrait d’effectuer un réel travail sur la
coopération et la confiance en 1’autre, favorisant ainsi une amélioration de 1’inclusion sociale.
Cette forme de pratique sportive permettrait ainsi d’améliorer les relations interpersonnelles sur
deux points : I'adaptation comportementale de la personne atteinte d'autisme par rapport au reste

du groupe, mais egalement la qualité des échanges entre eux.

L’ensemble de ces travaux mettent en avant le fait que les activités physiques seraient un
moyen privilégié¢ d’apprentissage dans les domaines sensorimoteurs, de la communication et de
la socialisation pour les personnes autistes (cf. méta-analyse de Sowa & Meulenbroek, 2012).
Cependant, la question sur le type d’activités physiques & proposer a ce public se pose. Selon
la ligue du sport adapté de Midi-Pyrénées, il serait plus pertinent de proposer des activités que
les personnes aiment et qui correspondent a leurs centres d’intéréts afin, notamment, de limiter
la frustration et 1’apparition de comportements déviants. Boursier (2001) rejoint cette idée en
précisant que cela favorise la motivation et I’engagement dans I’action. Selon cet auteur, les
activités que les personnes autistes semblent préférer sont des activités individuelles a
dominante émotionnelle telles que le roller, le trampoline ou encore les activités aquatiques.
Piat (2018) identifie la méme chose. Ces activités leur permettraient de retrouver certaines
sensations proches de leurs stéréotypies motrices. Une étude de Le Paven, Roesslé, Roncin,
Loquet et Léziart (2007) portant sur I'éducation d'enfants et d’adolescents autistes par la danse
et I'expression corporelle montre également une amélioration significative de leurs relations
interpersonnelles. Enfin, d’aprés la méta-analyse réalisée par Sowa et Meulenbroek (2012), la

pratique de sports individuels entrainerait une amélioration nettement supérieure a celle des
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programmes de pratiques collectives dans le domaine moteur, mais aussi dans le domaine

social.

D’apres la ligue de sport adapté de Midi-Pyréneées, les activités individuelles seraient plus
pertinentes car elles n’impliquent pas la lecture des intentions des autres acteurs. Cependant, la
ligue précise également que les activités duelles (telles que le judo) qui sollicitent le contact
avec une seule autre personne, induirait un développement d’une meilleure perception de son
corps et de son fonctionnement moteur mais surtout une meilleure compréhension de 1’autre.
Selon Therme (1992), ce type d’activité permettrait a la personne autiste de voir que 1’autre
existe et qu’il réagit a ses actions. En revanche, les activités a distance et rapides, comme le
tennis, sembleraient plus difficiles a appréhender par ce public, compte tenu de leurs défauts de
vision dynamique. D’autre part, les activités collectives telles que le football, le rugby ou encore
le hockey, ne seraient pas adaptées a ce public (Ligue de sport adapté Midi-Pyrénées, 2013 ;
Therme, 1992). Imposant des relations multiples entre adversaires et partenaires et des régles
de jeu complexes, ce type de pratique entrainerait un niveau d’attention trop €levé et un cott
énergétique important, engendrant plus de contraintes que d’avantages. Selon Therme (1992),
seuls les autistes n’ayant pas de retard mental ni de troubles séveres seraient en mesure de

pratiquer une activité collective.

Malgré les résultats encourageants des études réalisées sur les effets de I’APA pour les
personnes présentant des TSA, celles-ci sont encore trop peu nombreuses pour que de réelles
préconisations puissent étre formulées, notamment pour le public adulte pour lequel treés peu
d’études ont été réalisées. Plusieurs raisons peuvent sans doute étre évoquées pour expliquer
cette faiblesse des travaux scientifiques : acces restreint a la pratique d’activités physiques pour
des personnes ayant un handicap mental dans les associations sportives, peu de mobilisation de
la pratique d’activités physiques dans les structures de prise en charge des personnes ayant un
TSA, par manque de connaissances, d’informations, de formations et de recommandations a ce
sujet... D’autre part, si quelques auteurs et organismes proposent quelques recommandations
(Ligue du sport adapté de Midi-Pyrénées, 2013% ; Piat, 2018%), différentes études pointent la
difficulté de leur mise en application sur le terrain : la majorité de ces recommandations restent
vagues et ne sont pas assez concrétes pour les encadrants (les activités physiques a réaliser en

fonction des capacités que 1’on cherche a améliorer ne sont pas précisées; pas de

15 Pratiquer des activités individuelles ou en duo avec contact
16 |3 pratique sportive doit tenir compte des désirs de la personne et doit étre aménagée en fonction de ces
difficultés et capacités
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recommandations en termes de diversité, de durée, de fréquence ou d’intensité¢ de l'activité
physique...). Il ne semble pas y avoir non plus d’études portant sur la fagon dont ces
recommandations sont diffusées, aupres de qui, ni dans quelle mesure elles sont comprises et
mises en place par les professionnels. Enfin, il est particulierement notable que les études
réalisées s’inscrivent généralement dans une temporalité assez courte, mettant en évidence des
bénéfices a court terme pour les personnes présentant un TSA, mais ne permettant pas d’évaluer
des bénéfices a plus long terme ou perdurant méme apres 1’arrét de la prise en charge par I’APA.
Cela implique de s’inscrire dans une action concertée entre acteurs, afin d’agir a différents
niveaux de réflexion, tel que propose dans le modéle socio-ecologique des comportements de

santé.

Si la pratique d’une APA permet d’améliorer les conditions de vie des personnes présentant
un TSA, de développer leurs compétences et de contribuer a leur inclusion sociale, il existe
d’autres méthodes psycho-éducatives destinées a ce public qui induisent ces mémes types de
bénéfices.

2.6. Prise en charge : contexte et méthodes

Comme nous avons pu le voir, le Trouble du Spectre Autistique est un handicap pouvant
conduire a de nombreuses difficultés. Les profils des personnes qui en sont atteintes sont tres
variés, et leurs besoins sont treés divers. Ainsi, pour étre efficaces, les modalités de prise en
charge doivent se fonder sur les capacités et les caractéristiques de chaque personne. Il faut
donc que la prise en charge soit a la fois adaptée a la personne et pluridisciplinaire. Pour ce
public, il existe différents contextes de prise en charge. Nous retrouvons parmi eux les prises
en charge effectuées au sein d’organismes socio-éducatifs tels que les IME'". Les IME
accueillent des enfants et adolescents, agés de 6 a 20 ans, atteints d’un handicap mental
présentant une déficience intellectuelle liée a des troubles neuropsychiatrique (troubles moteurs
et sensoriels et troubles de la communication). Ces établissements proposent divers types
d’accueils : de jour, en externat et en internat. Il existe également les SESSAD*® qui proposent
une prise en charge en ambulatoire destinée a répondre aux attentes et aux besoins d’enfants et
adolescents en situation de handicap. Les SESSAD proposent des services spécialisés aux

déficiences expliquant ’existence de SESSAD TSA. La prise en charge est effectuée au

7 Institut Médico-Educatif
18 Service d’Education Spéciale et de Soins A Domicile
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domicile de ces personnes ainsi que sur le lieu de leur scolarisation. Cette scolarisation peut
étre effectuée en classe ordinaire avec I’accompagnement d’une Auxiliaire de Vie Scolaire
(AVS) ou au sein de classes spécifiques telles que les UEMA®®, UEEA? ou ULIS?L. Lorsque
I’enfant n’est pas placé en institut, sa prise en charge est généralement effectuée par divers
professionnels tels que des orthophonistes, des ergothérapeutes, des psychomotriciens ou
encore des psychologues. Ce sont généralement les parents qui sont a 1’origine du choix de la
forme de la prise en charge. Ce choix est notamment fait en fonction de la sévérité du handicap.
Ces derniers peuvent étre conseillés par des spécialistes comme des psychologues. Le choix de
la prise en charge est souvent basé sur la séverité du handicap et notamment sur la sevérité des

troubles comportementaux comme par exemple 1’agressivité.

Quel que soit la forme de prise en charge choisi, il existe différentes méthodes éducatives
qui visent d’une part le développement cognitif, et d’autre part le développement socio-affectif,

psycho moteur et sensoriel. Ses méthodes peuvent étre accompagnées d’outils éducatifs.

2.6.1. Méthodes psycho-éducatives

Plusieurs méthodes sont régulierement évoquées dans la littérature scientifique et
professionnelle. Parmi les méthodes les plus utilisées, notamment aux Etats-Unis, au Canada
ou encore en France, nous retrouvons la méthode TEACCH et la méthode ABA.

La méthode TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication
handicapped CHildren), inventée en 1966 par le psychologue Eric Schopler, vise a développer
I’autonomie de la personne autiste en lui fournissant diverses stratégies a mettre en place au
sein de son milieu familial et scolaire. D’aprés une étude de Panerai, Ferrante, Caputo et
Impellizzeri (1998), cette méthode permet de réduire le nombre de comportements inappropriés
tels que 1’agressivité et 1’auto-agressivité ou encore les stéréotypies motrices et facilite la
communication spontanée. Ces résultats sont confirmés dans une étude comparative pré et post
intervention de Ozonoff et Cathcart (1998) entre un groupe contréle composé de 11 enfants
atteints d’autisme ne bénéficiant pas d’intervention spécifique et un groupe expérimental

compos¢ €galement de 11 enfants atteints d’autisme ayant suivi un programme d’une durée de

19 Unité d’Enseignement en Maternelle pour Autistes

20 Unité d’Enseignement Elémentaire pour Autistes

21 Unités Locales pour I'Inclusion Scolaire : classe accueillant des enfants présentant le méme type de handicap
située au sein d’une école ou d’un collége ordinaire
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4 mois basé sur la méthode TEACCH. Cette étude a montreé des gains 3 a 4 fois plus importants
dans le domaine de I’imitation, de la motricité fine et globale et des performances cognitives
chez les personnes ayant suivi le protocole. Selon Persson (2000), la qualité de vie et
I’autonomie d’adultes placés dans une structure spécialisée utilisant la méthode TEACCH

seraient ainsi améliorées.

La méthode ABA (Applied Behavioral Analysis) a quant a elle été créée par le psychologue
américain Ivar Lovaas a la suite d’une étude effectuée en 1987 avec des enfants autistes agés
de 35 a 41 mois. Cette méthode consiste a analyser le comportement de 1’enfant par le biais
d’une observation dans diverses situations afin d’identifier les comportements délétéres. Elle a
pour objectif de réduire les comportements problématiques ou inadéquats a travers une
intervention intensive ciblée sur différentes situations pouvant porter sur I’apprentissage ou
représenter une situation sociale de la vie de tous les jours. L’apprentissage comportemental est
effectué a travers I’utilisation de renforcements positifs?? lorsque 1’enfant présente un
comportement adéquat a la situation. A I’inverse, si le comportement de I’enfant est inapproprié¢
au regard des exigences fixées et des résultats attendus (par exemple manifestation de colere),
il n’y a alors soit aucun renforcement, soit utilisation de renforcements négatifs?®. Cette décision
dépend du professionnel, de sa formation et de son choix. De plus, les efforts de I’enfant sont
motivés par un travail sur la motivation et la recherche de nouveaux centres d’intéréts. Selon la
revue de littérature de Shea (2009) portant sur des articles consacrés a la méthode ABA, cette
derniére serait considérée aujourd’hui comme 'une des méthodes les plus efficientes pour
traiter les troubles comportementaux souvent présents dans I’autisme. Bouy et Biesse (2011)
ajoutent que d’apres plusieurs études, ’ensemble des recherches met en évidence 1’impact
positif et significatif du traitement comportemental incluant la méthode ABA sur le quotient
intellectuel, le langage ainsi que les comportements adaptatifs. Chamak (2008) précise
¢galement que, suite a de nombreux entretiens avec des parents d’enfants autistes et ’analyse
de 200 questionnaires, de nets progrés sont rapportés lorsque I’accompagnement par cette

méthode est effectué suffisamment t6t et que 1I’environnement de 1’enfant est structuré.

Selon le rapport de la HAS et de ’ANESM (2012) sur les interventions éducatives et
thérapeutiques, les méthodes TEACCH et ABA font toutes deux parties des approches

recommandées dans 1’accompagnement des personnes ayant un TSA.

22 Récompense de type bonbons ou gateaux (renforcement primaire) ou sous forme de félicitation et
remerciement (renforcement sociaux)
23 punition, privation
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2.6.2. Outils psycho-éducatifs

Lors de la prise en charge d’une personne atteinte de TSA, la mise en place de méthodes
peut s’accompagner de I’utilisation d’outils ayant pour objectifs de permettre ou de simplifier
la communication. Ces outils peuvent étre utilisés lors de séances éducatives mais aussi dans la
vie de tous les jours pour mieux communiquer avec 1’entourage et le monde extérieur. Dans la
littérature scientifique, deux outils principaux pouvant étre utilisés avec un public atteint
d’autisme sont identifiables. Le premier est le PECS (Picture Exchange Communication
System) créé en 1985 par I’orthophoniste Lori Frost et le docteur Andry Bondy. Cet outil est
un systeme de communication alternatif a celui de la parole et des gestes qui a été mis en place
avec des éleves autistes du « Delaware Autism Program ». Il permet d’améliorer les capacités
de communication de ce public en augmentant I’efficacité du langage oral a travers des images
ou des dessins (pictogrammes). L’objectif du PECS est d’inciter 1’enfant a limiter sa
dépendance aux sollicitations d’autrui en augmentant sa spontanéité de communication. Le
second outil se nomme Makaton et tend & ressembler au PECS. Il a été inventé dans les années
1970 par Margaret Walker, Kathy Johnston et Tony Cornforth dans le but de réussir a créer une
communication avec certains patients d’un hopital Britannique. Il a été introduit en France en
1995. Cet outil est un programme d’aide a la communication et au langage, constitué d’un
vocabulaire fonctionnel utilisé simultanément avec la parole, les signes et/ou les pictogrammes.
Selon une étude de Magiati et Howlin (2003), I’utilisation du PECS permet une amélioration
des capacités de communication ainsi qu’un développement de vocabulaire. La différence
notable entre le PECS et le Makaton repose essentiellement sur le contenu du vocabulaire
fonctionnel qui est, dans le cas échéant, composé de signes manuels, de symboles graphiques
ou encore de mots. L objectif de cet outil est d’apprendre a la personne 1’ensemble des moyens
de communication : les signes, la parole et les images. Il encourage a développer les aptitudes
de lecture et d’écriture chez 1’ensemble des personnes atteintes de troubles de la

communication.

L’utilisation des outils et méthodes présentés ci-dessus dans la prise en charge d’un enfant
présentant des TSA induit une amélioration que ce soit sur le plan cognitif, comportemental ou
socio-communicatif (Dawson et al., 2010 ; Panerai et al., 2009). Cependant, ces outils et
méthodes requiérent une prise en charge individualisée, ce qui constitue une contrainte pouvant
étre majeure. De plus, ces méthodes nécessitent une prise en charge intensive et longue. En
effet, selon Panerai et al. (1998), pour obtenir des résultats effectifs par I'utilisation de la

méthode TEACCH, il faut effectuer une prise en charge de 18 mois minimum. L’implication
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de la famille dans cette prise en charge, qui a été établie comme essentielle pour la réussite de
celle-ci, forme également une autre contrainte. Ainsi, il semblerait intéressant de proposer une
nouvelle méthode de prise en charge se basant sur celles déja existantes et recommandées, mais
engendrant des contraintes moindres, en s’appuyant notamment sur les activités physiques
adaptées. En évaluer ses effets sera néanmoins necessaire afin de savoir si les résultats seraient

comparables a ceux des études précédemment présentées.

D’apres la littérature, I’APA n’est pas utilisée par ces méthodes. A I’inverse, I’APA mis en
place dans la prise en charge d’un public ayant un TSA ne semble pas non plus adopter ces
méthodes et outils. Néanmoins, au vu de la description de ceux-ci, il s’avére possible de
combiner APA, méthode et outils psycho-éducatifs. En effet, 1’utilisation d’un des deux outils
présentés pourrait permettre notamment une meilleure transmission des consignes de pratique.
Inclure I’'une des méthodes comme I’ABA permettrait de travailler sur les comportements
attendus dans la pratique (ex : félicitation quand la consigne a été réalisée correctement,
répétition de I’exercice et de la consigne si celle-ci n’a pas été bien réalisée). Les méthodes
proposées ci-dessus sont a destination d’un public jeune. Utiliser I’APA pourrait rendre ces
méthodes plus ludiques, induisant une meilleure participation de celui-ci a travers une plus

grande motivation.
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3. Problématique et hypothéses

Selon la littérature, il existe différents moyens de prise en charge des enfants et adolescents
ayant un TSA. Cette diversité peut s’expliquer par différents facteurs tels que la sévérité du
handicap, le choix de I’entourage sur la forme de cette prise en charge (structure, type de
scolarisation etc.) ou encore les méthodes et pratiques de prise en charge proposées par les
professionnels qui dépendent de leurs connaissances et des recommandations. Cette prise en
charge peut comprendre notamment un accompagnement psycho-éducatif utilisant des
méthodes recommandées telles que les méthodes TEACCH et ABA. Comme nous avons pu le
voir précédemment, ces méthodes, qui s’accompagnent généralement d’outils tels que PECS et
Makaton, permettent I’amélioration des capacités de communications. Ceci améliore la qualité
et le nombre de relations sociales de la personne, diminue les troubles comportementaux et
facilite I’autonomie. Les activités physiques adaptées permettent aussi de prendre en charge
d’une personne ayant un TSA. D’aprés ce que nous avons pu noter, ces derniéres permettent
d’améliorer les capacités dans les domaines cognitif, sensorimoteur, de 1’autonomie et de
diminuer les troubles comportementaux mais aussi de faire progresser la communication et des

relations sociales induisant une meilleure inclusion.

Face a la pluralité de ces modes de prise en charge, eux méme diversifiés dans leurs
pratiques, il semblerait pertinent d’effectuer un diagnostic de terrain des outils, méthodes et
pratiques mis en place. Ce diagnostic permettrait de savoir s’il existe un écart entre ce qui est
édicté dans la littérature sur le plan théorique, tant en ce qui concerne les types de pratiques
physiques mobilisées que les méthodes les plus souvent citées, et ce qui est réellement effectué
sur le terrain. Nous nous attendons a ce que les méthodes d’accompagnement ou leurs formes
soient différentes en fonctions des structures. Nous nous attendons également a ce que la
pratique d’une activité physique ne soit pas mise en place dans certaines structures ou qu’elle
ne fasse pas partie intégrante de la prise en charge des enfants et adolescents. Pour les structures
spécifiques APA (ex: club de sport adapté), nous nous attendons a ce que la pratique soit
proposée dans un objectif d’amélioration des performances cognitives et motrices et permette
de travailler I’inclusion sociale mais qu’il n’y ait pas de réel programme de prise en charge
proposé ni d’évaluation des capacités. Ainsi, nous émettons 1’hypothése qu’il existe un écart
entre ce qu’énonce la littérature, notamment en termes de recommandations et ce qui est réalisé

sur le terrain.
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4. Meéthodologie

4.1, Procédure

L’objectif du travail réalisé au cours de ce stage était d’effectuer un diagnostic de terrain
des méthodes, outils et pratiques proposés dans la prise en charge des enfants et adolescents
(jusqu’a 18 ans) ayant un TSA sur le territoire de 1’Ile de France. Ce diagnostic, réalisé sur une

durée de 6 mois, s’étend sur trois phases.

Cependant, la situation de confinement n’a permis d’effectuer que la premiére phase, ce qui

impacte la méthodologie présentée apres.

- La premiére phase consistait a identifier les différents acteurs de terrain que nous
souhaitions rencontrer. Pour ce faire, nous avons procédé a diverses recherches. Nous
avons commenceé par chercher sur internet les associations spécialisées sur la question
des TSA sur I'lle de France. Certaines associations sont en partenariat avec les
différentes structures médico-sociales ou encore avec des écoles proposant des parcours
scolaires spécialisés pour les enfants ayant un TSA. Nous avons ainsi identifié plusieurs
acteurs. Concernant les structures axées sur la pratique d’une activité physique nous
nous sommes tournés vers le comité départemental du sport adapté 75 qui nous a orienté
vers la fédération francaise du sport adapté que nous avons pu rencontrer. Nous avons
pu ainsi disposer d’une liste des différents potentiels clubs proposant de la pratique
d’activité physique pour des personnes ayant un TSA. Nous nous sommes également
aidé d’internet, et notamment des réseaux sociaux et nous nous sommes appuyés sur
certains contacts de PLAY International.

- La seconde phase était destinée a une premiere rencontre avec ces acteurs (directeurs
des établissements) afin de leur présenter notre structure ainsi que notre projet. A 1’issue
de cette rencontre, chaque structure aurait identifié un professionnel prenant en charge
un ou plusieurs enfants ayant un TSA et une rencontre avec celui-ci aurait été établie

- Enfin, en troisieme phase, la rencontre avec le professionnel prenant en charge les

enfants et adolescents ayant un TSA aurait été effectuée sous forme d’entretien.
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4.2, Participants

Comme précisé précédemment, la situation n’a permis que la phase d’identification des
acteurs. Ainsi, le nombre de participants a 1’étude ne peut étre transmis. Néanmoins, au cours

de la premiére phase du travail, 57 structures ont été recensées selon quatre catégories :

- Associations spécialisées sur le TSA (13)

- Structures socio-sportives®* (7)

- Structures médico-sociales spécialisées : IME? et SESSAD? (22)

- Structures scolaires accueillant un public autiste : UEMA?’, UEEA?® et ULIS? (15)

Parmi 1’ensemble de celles-ci, nous souhaitions réaliser notre projet avec 3 structures par
catégorie pour les deux premieres, et par sous-catégories des deux dernieres, soit au total 21.
La sélection de ces structures aurait commencé par le choix des associations. Comme précisé
précédemment, certaines d’entre elles sont en partenariat avec des structures médico-sociales
et scolaires, cela nous aurait donc permis d’orienter notre choix pour ces trois catégories.
Concernant la catégorie socio-sportive, nous voulions sélectionner des structures présentant
trois pratiques différentes (ex : natation, athlétisme, judo). Nous souhaitions également choisir
des structures socio-sportives proposant des accompagnements différents : individuels,
collectifs avec d’autres enfants ayant le méme handicap ou collectifs en mixité avec des enfants
n’ayant pas de handicap ou pas le méme. Selon nos estimations, cela aurait permis d’avoir, pour
notre ¢tude, un échantillon d’au minimum 20 professionnels et un échantillon de 30 a 50 enfants

et adolescents porteurs d’un TSA.

Comme mentionné précédemment, 3 gargons pour une fille sont atteints d’un TSA. Ainsi, nous
aurions pu établir notre échantillon comme représentatif de la population en fonction du sex-
ratio de celui-ci. De plus, la représentativité de cet échantillon aurait été renforcée par le
recrutement multicentrique des participants ainsi que le recrutement réalisé dans des structures

diverses.

24 Structure proposant de I'activité physique adaptée pour un public ayant des TSA (ex : clubs, associations
sportives)

25 |nstitut Médico-éducatif

26 Service d’Education Spécialisée et de Soins a Domicile

27 Unité d’Enseignement en Maternelle pour Autistes

28 Unité d’Enseignement Elémentaire pour Autistes

29 Unités Locales pour I'Inclusion Scolaire : classe accueillant des enfants présentant le méme type de handicap
située au sein d’une école ou d’un collége ordinaire
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4.3, Mesures et outils

Notre action visait a réaliser un entretien avec les professionnels prenant en charge les
enfants et jeunes ayant un TSA, en suivant une trame d’entretien élaboré au préalable et adaptee
en fonction du professionnel interviewé (Annexe 5, 6, 7). Celui-ci aurait permis de recueillir

les caracteéristiques du programme de prise en charge :

- Les évaluations effectuées (type et fréquence)
- Le type de prise en charge (durée, fréquence, individuelle ou collective)
- Les méthodes mobilisées et les outils utilisés (psycho-éducative, pratique d’APA) ainsi

que leurs bénéfices et leurs contraintes

4.4. Analyse des donneées

Afin de favoriser I’analyse des données recueillies, nous voulions les classer et les présenter

dans un tableau, avec trois catégories de données :

- Les méthodes
- Les outils
- Les APA

Pour chaque méthode, outil et APA relevé, le point de vue de ’intervenant sur leurs intéréts et
limites aurait été précisé.
Ce document Excel nous aurait ensuite permis d’effectuer une synthése précisant les méthodes,

outils et APA utilisés dans les prises en charge, la fréquence de leur utilisation, ainsi que les

principaux intéréts et limites de chacun d’eux.
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6. Annexes

Annexe 1 : Les criteres diagnostiques du trouble du spectre de I’autisme

1.

2.

Les critéres diagnostiques du trouble du spectre de l'autisme :

a. Déficits marqués dans la communication verbale et non verhale utilisée dans les

L'individu doit répondre aux critéres 1 et 2 :
Déficit cliniguement significatif et persistant de la communication et des interactions
sociales, tel que manifesté par les critéres suivants :

interactions sociales ;
b. Manque de réciprocité sociale ;

c. Difficulté a développer ainsi gu’a maintenir une relation avec les pairs, appropriée

pour le niveau de développement.

a. Comportements moteurs ou verbaux stéréotypés, ou comportements sensoriels

inhahituels ;

b. Adhérence excessive a des routines et a des patrons de comportements ritualisés ;

c. Intéréts fixes et restreints.

Modes de comportements, d’activités et d’intéréts restreints, stéréotypés et répétitifs,
comme manifestés par au moins deux des énoncés suivants :

Les symptdmes doivent étre présents tot dans I'enfance, mais peuvent ne pas étre totalement
manifestés tant que la demande sociale n"excéde pas les capacités limités.

Source : APA, 2011 ; Le trouble du spectre de I'autisme, état des connaissances

Annexe 2 : Tableau comparatif des différentes classifications

CIM-10 DSM-IV DSM-V
F.84 | TED TED Troublesdu
Spectre autistique
. . . Troubl
F84.0 | Autisme infantile roru -es
autistiques
Troubles
Autisme atypique envahissants du
F8a.1 Autres troubles développement
" | envahissants du non spécifiés Inclus dans les TSA
développement incluant I'autisme
infantile
F84.2 | Syndrome de Rett Syndrome de Rett
Autres troubles Troubles
F84.3 | désintégratifs de désintégratifs de
I'enfance I'enfance
Troubles hyperactifs Pas de Pas de
F84.4 | avec retard mental
. ) correspondance correspondance
et stereotypies
Syndrome Syndrome
4,
F84.5 d’Asperger ¢ e Inclus dans les TSA
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Annexe 3 : Troubles associés au Troubles du Spectre Autistique

Domain

Autism

Asperger

PDD-NOS

ASD

social communication

required

required

required

language

required

variable

repetitive, restrictive behaviors

required

required

variable

sensory abnormalities

= Q0%

BO%

variable

04%

developmental regression”

15%—40%

15%—40%

motor signs®

B0%—80%

60%

60%

60 %—80%

gross motor delay

10%

-

-

5%—10%

sleep disturbance

55%

5%—-10%

0%

50%

gastrointestinal disturbanced

45%

4%

0%

4%-50%

10%—60%
T0%

0%-5%

60% =25%

6%—60%

25-70%

epilepsy®

comorbid psychiatric diagnosis’

Annexe 4 : Mind-maping des difficultés liées a la pratique d’activité sportive pour les personnes

ayant un TSA
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Annexe 5 : Guide d’entretien pour les structures socio-sportives

Guide d’entretien

L’entretien que nous allons effectuer aujourd’hui fait partie d’un diagnostic de terrain
correspondant a une amorce d’un travail de thése qui s’engagera 1’année prochaine. Cette thése
vise a réfléchir aux divers accompagnements qui sont proposés aux enfants présentant un TSA,
comme les méthodes et outils utilisés, et notamment en matiére d’activité physique. L’objectif
est donc de confronter le point de vue des différentes parties prenantes (professionnels,
chercheurs, pédagogues) pour faire émerger des préconisations visant & améliorer le quotidien
de ces enfants. C’est dans ce cadre que nous nous sommes orientés vers vous et que cet entretien

est effectué.

Cet entretien a donc pour objectif de recenser les méthodes, outils et/ou pratiques que vous
mettez en place avec des enfants et adolescents présentant un TSA, de connaitre les objectifs
de l’accompagnement que vous proposez, les résultats obtenus, ainsi que vos retours

d’expérience.

Les données recueillies au cours de cet entretien resteront confidentielles. Si celles-ci font
I’objet d’une restitution ou d une présentation publique, I’anonymat est garanti. Autorisez-vous
I’enregistrement audio de cet entretien ? Cela nous permettra d’effectuer une retranscription
verbatim de ce qui est dit et une vérification du contenu par vous-méme si vous le désirez. Je

tiens a vous remercier d’avoir accepté de participer a cet entretien et d’y consacrer du temps.
L’entretien va €tre structuré en 3 parties :

- La premiére concerne des caractéristiques vous concernant ainsi que la structure
d’accueil

- Ladeuxieme concerne 1’objet méme de notre entretien, a savoir 1’accompagnement
des personnes présentant un TSA, et les méthodes et/ou les outils que vous mobilisez
dans le cadre de cet accompagnement

- Latroisieme concerne vos impressions, vos ressentis, relatifs aux éléments présentés
et vos réflexions quant a I’utilisation des activités physiques adaptées comme moyen
d’intervention aupres de ce public, ainsi que des perspectives d’évolution possible des
outils / méthodes plus « traditionnelles »

L’entretien durera environ 1h. Vous étes évidemment libre d’interrompre a tout moment cet
échange ou de ne pas répondre a une question. Avez-vous des éléments a préciser ou des

questions avant que nous commencions ? Si vous étes prét, nous pouvons commencer.
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I/ Caractéristiques de la structure et caractéristiques personnelles

> Structure :

Nom :

Type (association, club...) :

Types de publics accueillis et Tranches d’age :

Nombre de personnes accueillies :

Nombre de personnes présentant un TSA accueillies et tranches d’age :

Depuis combien de temps accueillez-vous ce type de public ?

» Professionnel interrogé :

Nom et prénom :
Adresse mail et / ou téléphone (en cas de contact futur nécessaire) :
Statut professionnel :

Formation(s) universitaire(s) :

11/ Prise en charge des personnes présentant un TSA / méthodes / outils

Pour le professionnel (éducateur / animateur etc.) :

I.L1. PEC :

- L’acces a cette PEC est-elle ouverte a tous les enfants ayant un TSA ?
o Sinon : sur quel(s) critére(s) est effectuée la sélection ?

- Combien de personnes interviennent dans la prise en charge spécifique de ce public ?
- Durée moyenne de la PEC :
- Nombre d’heures par semaine :

- L’entourage de la personne a-t-il une place dans cette PEC ? Participe-t-il a des
séances ?

o Oui
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o Non
o Pourquoi ? Expliquez les raisons (bénéfices / contraintes ...)

=  Bénéfices :

= Contraintes :

11.2. Activité physique adaptée :

Quels types d’activités physiques sont proposés a ce public ?
(Individuelle / collective ; le type de sport)

Pourquoi ces pratiques-1a ? (Objectifs par type d’activité physique)
o Bénéfices :
o Contraintes :

o Objectif plutdt inclusion ou développement de compétences ou les deux ?

Les objectifs sont-ils définis en amont de I’accompagnement ?
o Oui
= Defacon: individuelle collective
o Non

Est-ce qu’une évaluation est réalisée ?

o Sioui, de quel type (capacités physiques, cognitives etc.) ?

o Quand est-elle réalisée ?

La prise en charge que vous proposez se base-t-elle sur un programme défini ?
o Si oui, pouvez-vous nous détailler davantage ce programme ?

o Avez-vous des résultats sur I’effet de celui-ci ?

De fagon générale, est ce que vous évaluez I’'impact de vos interventions sur vos
adherents ? et plus spécifiquement les personnes présentant des TSA ?

o Sioui, comment ? quels sont vos critéres ? vos outils d’analyse ?

o Sinon, comment envisageriez-vous d’évaluer ces impacts ?
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- Pouvez-vous nous décrire une séance type que vous mettez en place aupres de ce
public ?

- Comment se comportent les enfants au cours de celle-ci ? (Adhésion)
- Lors de vos séances d’activité physique adaptée, utilisez-vous des méthodes ou outils
de prise en charge recommandées pour ce public ?
o Sioui: lesquelles ?
> (Continuer sur les parties 11.3 et 11.4)
o Sinon : en connaissez-vous ?
= Sioui: lesquels ? Pensez-vous qu’il est possible de les utiliser lors

d’une séance d’APA ?
= Sj non : souhaiteriez-vous en connaitre ?

> (Poursuivre directement a la partie 111)

1.3. Méthode(s) (ABA, TEACCH)

- Est-ce que vous mobilisez une / des méthodes(s) spécifiques de prise en charge des
TSA (type ABA / TEACCH / autre) ?

- Explications breves :

- Pourquoi ? (objectifs) :
o Apports de cette / ces méthodes :

o Limites de cette / ces méthodes :

11.4. Outil(s) (PECS, Makaton):

- Est-ce que vous utilisez un / des outil(s) spécifiques (type Makaton, PECS, autre) ? Si
oui :

- Explications breves :

- Pourquoi ? (objectifs) :

o Apports de ce / ces outils :
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o Limites de ce / ces outils :

- Avez-vous suivi des formations spécifiques pour les méthodes / outils que vous
utilisez ?
o Oui
o Non

o Sioui:
= Formation(s) interne et/ou externe a votre structure ?

= Qui/ quel organisme a réalisé cette / ces formations ?

111/ Réflexions et impressions

- Auregard de ce qui vient d’étre évoqué (et notamment les bénéfices et / ou contraintes
des méthodes et / ou outils dont nous venons de parler), quelles pistes de réflexion
proposeriez-vous pour améliorer le quotidien dans 1’accompagnement des personnes
présentant un TSA ?

- Que pensez-vous du role de la pratique d’une activité physique adaptée dans la
PEC/I’accompagnement des enfants et adolescents ayant un TSA ?
o Bénéfices ?
o Contraintes / limites ?

- Selon vous, est-il possible d’utiliser une méthode et/ou un outil psycho-éducatif lors
de la mise en place d’une séance d’activité physique adaptée ? Pensez-vous que cela
serait intéressant ?

- Serait-il possible d’observer quelques séances de prise en charge de ce public
spécifique ?

- Serait-il possible d’avoir accés a des contenus pédagogiques que vous (ou VoS
collegues intervenant dans la PEC) mettez en ceuvre ?

- En tant qu’éducateur sportif, quels sont selon vous les besoins concernant la pratique
d’une APA pour ce public ? (Matériel, formation, recommandations, contenus
pédagogiques etc.)

- Auregard des explications, intéréts portés par I’interviewé notamment sur ’APA :
Suite a vos réponses, nous souhaiterions vous expliquez d’avantage le projet de thése
qui va étre mis en place a la rentrée prochaine. Le projet, qui se nomme Sport et
Autisme, a pour objectif de proposer une nouvelle approche pédagogique a destination
des enfants et adolescents ayant un TSA. Cette derniére sera construite collectivement,
en s’appuyant sur les différentes méthodes d’accompagnement déja proposées sur le
terrain et inclura de I’activité physique adaptée. Cette approche sera cocréée avec
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differents professionnels tels que des acteurs de terrain prenant en charge ce public,
comme vous, mais aussi des chercheurs et des experts en didactique du jeu sportif.
o Seriez-vous intéressé pour en faire partie ? (Notamment aux ateliers de
cocréation)
o Est-ce qu’un tel projet pourrait répondre a vos attentes et/ou besoins ?
- Avez-vous quelgue chose a ajouter, des remarques a formuler au regard de cet
entretien ?

Cloture de I’entretien et remerciements
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Annexe 6 : Guide d’entretien pour les IME et SESSAD

Guide d’entretien

L’entretien que nous allons effectuer aujourd’hui fait partie d’un diagnostic de terrain
correspondant a une amorce d’un travail de thése qui s’engagera I’année prochaine. Cette thése
vise a refléchir aux divers accompagnements qui sont proposés aux enfants présentant un TSA,
comme les méthodes et outils utilisés, et notamment en matiere d’activité physique. L’objectif
est donc de confronter le point de vue des différentes parties prenantes (professionnels,
chercheurs, pédagogues) pour faire émerger des préconisations visant a ameéliorer le quotidien
de ces enfants. C’est dans ce cadre que nous nous sommes orientés vers vous et que cet entretien

est effectué.

Cet entretien a donc pour objectif de recenser les méthodes, outils et/ou pratiques que vous
mettez en place avec des enfants et adolescents présentant un TSA, de connaitre les objectifs
de lI’accompagnement que vous proposez, les résultats obtenus, ainsi que VOS retours

d’expérience.

Les données recueillies au cours de cet entretien resteront confidentielles. Si celles-ci font
I’objet d’une restitution ou d’une présentation publique, I’anonymat est garanti. Autorisez-vous
I’enregistrement audio de cet entretien ? Cela nous permettra d’effectuer une retranscription
verbatim de ce qui est dit et une vérification du contenu par vous-méme si vous le désirez. Je

tiens a vous remercier d’avoir accepté de participer a cet entretien et d’y consacrer du temps.
L’entretien va étre structuré en 3 parties :

- Lapremiére concerne des caractéristiques vous concernant ainsi que la structure
d’accueil

- La deuxieme concerne 1’objet méme de notre entretien, a savoir I’accompagnement
des personnes présentant un TSA, et les méthodes et/ou les outils que vous mobilisez
dans le cadre de cet accompagnement

- Latroisieme concerne vos impressions, vos ressentis, relatifs aux éléments présentés
et vos réflexions quant a I’utilisation des activités physiques adaptées comme moyen
d’intervention aupres de ce public, ainsi que des perspectives d’évolution possible des
outils / méthodes plus « traditionnelles »

L’entretien durera environ l1h. Vous étes évidemment libre d’interrompre a tout moment cet
échange ou de ne pas répondre a une question. Avez-vous des éléments a préciser ou des

questions avant que nous commencions ? Si vous étes prét, nous pouvons commencer.
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I/ Caractéristiques de la structure et caractéristiques personnelles

> Structure :

Nom :

Type (IME/SESSAD) :

Types de publics accueillis et Tranches d’age :

Nombre de personnes accueillies :

Nombre de personnes présentant un TSA accueillies et tranches d’age :

Depuis combien de temps accueillez-vous ce type de public ?

» Professionnel interrogé :

Nom et prénom :
Adresse mail et/ ou téléphone (en cas de contact futur nécessaire) :
Statut professionnel :

Formation(s) universitaires(s) / diplome(s) :

11/ Accompagnement des personnes présentant un TSA / méthodes / outils
I1.1. Accompagnement général :
- Type de PEC (journaliére, court séjour, long séjour...) :

- Nombre d’heures par semaine :
- Combien de personnes interviennent dans I’accompagnement spécifique de ce public ?

- Quels sont ces professionnels ? (Educateur, psychologue...)

- Est-ce qu’une évaluation est réalisée ?

o Sioui, de quel type (capacités physiques, cognitives, communication etc.) ?
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o Quand est-elle réalisée ?

o Parqui?

- L’entourage de la personne a-t-il une place dans cet accompagnement ?
o Oui
o Non
o Pourquoi ? Expliquez les raisons (bénéfices / contraintes ...)

=  Bénéfices :

= Contraintes :

11.2. Accompagnement spécifique (par la personne interrogée) :
- Nombre d’heures par semaine :

Les séances que vous mettez en place sont : individuelle collective les deux

Reéalisez-vous une évaluation ?
o Sioui, de quel type (capacités cognitives, autonomie etc.) ?

o Quand est-elle réalisée ?

Les objectifs sont-ils définis en amont de I’accompagnement ?
o Oui
= De facon individuelle
= De fagon collective
o Non

L’accompagnement que vous effectuez se base-t-il sur les recommandations de la
HAS ?

De fagon générale, est ce que vous évaluez I’impact de vos interventions sur les
enfants que vous accompagnez ? et plus spécifiqguement les personnes présentant des
TSA?

o Sioui, comment ? quels sont vos critéres ? vos outils d’analyse ?

o Sinon, comment envisageriez-vous d’évaluer ces impacts ?
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11.2.1. Méthode(s) (ABA, TEACCH)

- Est-ce que vous mobilisez une / des méthodes(s) spécifique(s) d’accompagnement
(type ABA / TEACCH / autre) ?

- Explications breves :

- Pourquoi ? (objectifs) :
o Apports de cette / ces méthodes :

o Limites de cette / ces méthodes :

11.2.2 Outil(s) (PECS, Makaton):

- Est-ce que vous utilisez un / des outil(s) spécifiques (type Makaton, PECS, autre) ? Si
oui :

- Explications breves :

- Pourquoi ? (objectifs) :
o Apports de ce / ces outils :
o Limites de ce / ces outils :

- Avez-vous suivi des formations spécifiques pour les méthodes / outils que vous
utilisez ?
o Oui
o Non

o Sioui:
= Formation(s) interne et/ou externe a votre structure ?

= Qui/ quel organisme a réalisé cette / ces formations ?

111/ Réflexions, impressions et role des APA

- Auregard de ce qui vient d’étre évoqué (et notamment les bénéfices et / ou contraintes
des methodes et / ou outils dont nous venons de parler), quelles pistes de réflexion
proposeriez-vous pour améliorer le quotidien dans 1’accompagnement des personnes
présentant un TSA ?
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- Que pensez-vous du role de la pratique d’une activité physique adaptée dans la
PEC/I’accompagnement des enfants et adolescents ayant un TSA ?
o Bénéfices ?
o Contraintes / limites ?

- Selon vous, est-il possible d’utiliser une méthode et/ou un outil psycho-éducatif lors
de la mise en place d’une séance d’activité physique adaptée ? Pensez-vous que cela
serait intéressant ?

- Serait-il possible d’observer quelques séances de prise en charge de ce public
spécifique ?

- Serait-il possible d’avoir accés a des contenus éducatifs que vous (ou vos collegues
intervenant dans la PEC) mettez en ceuvre ?

- Auregard des explications, intéréts portés par I’interviewé notamment sur I’APA :
Suite a vos réponses, nous souhaiterions vous expliquez d’avantage le projet de thése
qui va étre mis en place a la rentrée prochaine. Le projet, qui se nomme Sport et
Autisme, a pour objectif de proposer une nouvelle approche pédagogique a destination
des enfants et adolescents ayant un TSA. Cette derniére sera construite collectivement,
en s’appuyant sur les différentes méthodes d’accompagnement déja proposées sur le
terrain et inclura de I’activité physique adaptée. Cette approche sera cocréée avec
différents professionnels tels que des acteurs de terrain prenant en charge ce public,
comme vous, mais aussi des chercheurs et des experts en didactique du jeu sportif.

o Seriez-vous intéressé pour en faire partie ? (Notamment aux ateliers de
cocreation)

- Avez-vous quelque chose a ajouter, des remarques a formuler au regard de cet
entretien ?

Cloture de ’entretien et remerciements
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Annexe 7 : Guide d’entretien pour les UEMA, UEEA et ULIS

Guide d’entretien

L’entretien que nous allons effectuer aujourd’hui fait partie d’un diagnostic de terrain
correspondant a une amorce d’un travail de thése qui s’engagera 1’année prochaine. Cette thése
vise a réfléchir aux divers accompagnements qui sont proposés aux enfants présentant un TSA,
comme les méthodes et outils utilisés, et notamment en matiére d’activité physique. L’objectif
est donc de confronter le point de vue des différentes parties prenantes (professionnels,
chercheurs, pédagogues) pour faire émerger des préconisations visant a améliorer le quotidien
de ces enfants. C’est dans ce cadre que nous nous sommes orientés vers vous et que cet entretien

est effectué.

Cet entretien a donc pour objectif de recenser les méthodes, outils et/ou pratiques que vous
mettez en place avec des enfants et adolescents présentant un TSA, de connaitre les objectifs
de l’accompagnement que vous proposez, les résultats obtenus, ainsi que vos retours

d’expérience.

Les données recueillies au cours de cet entretien resteront confidentielles. Si celles-ci font
’objet d’une restitution ou d’une présentation publique, I’anonymat est garanti. Autorisez-vous
I’enregistrement audio de cet entretien ? Cela nous permettra d’effectuer une retranscription
verbatim de ce qui est dit et une Vérification du contenu par vous-méme si vous le désirez. Je

tiens a vous remercier d’avoir accepté de participer a cet entretien et d’y consacrer du temps.
L’entretien va €tre structuré en 3 parties :

- La premiére concerne des caractéristiques vous concernant ainsi que la structure
d’accueil

- La deuxieme concerne 1’objet méme de notre entretien, a savoir I’accompagnement
des personnes présentant un TSA, et les méthodes et/ou les outils que vous mobilisez
dans le cadre de cet accompagnement

- Latroisieme concerne vos impressions, vos ressentis, relatifs aux éléments présentés
et vos réflexions quant a I’utilisation des activités physiques adaptées comme moyen
d’intervention aupres de ce public, ainsi que des perspectives d’évolution possible des
outils / méthodes plus « traditionnelles »

L’entretien durera environ 1h. Vous étes évidemment libre d’interrompre a tout moment cet
échange ou de ne pas répondre a une question. Avez-vous des éléments a préciser ou des

questions avant que nous commencions ? Si vous étes prét, nous pouvons commencer.
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I/ Caractéristiques de la structure et caractéristiques personnelles

> Structure :

Nom :

Type (UEEA / UEMA) :

Types de publics accueillis (si pas que TSA) et Tranches d’age :
Nombre de personnes accueillies :

Depuis combien de temps accueillez-vous ce type de public ?

» Professionnel interrogé :

Nom et prénom :

Adresse mail et / ou téléphone (en cas de contact futur nécessaire) :
Statut professionnel :

Formation(s) universitaire(s) :

Classe (ex : CP) :

11/ Accompagnement

- L’acces a ce type de scolarisation est-il restreint ?
o Sioui : quels sont les criteres de sélection ?

- Nombre d’heures par semaine :

- Types de cours (matieres) :

- Présentation d’une journée type :

- Le programme scolaire que vous proposez se base-t-il sur le programme de
1’éducation nationale ?

- Des objectifs pour ’année scolaire sont-ils definis en amont de celle-ci ?

o Sioui:
= Defacon: individuelle collective

47|54



= Avec qui ? (entourage, directeur, AVS etc.)

Comment évaluez-vous les enfants ?

De fagon générale, est ce que vous évaluez I’impact de vos interventions sur les
enfants ?

@)
@)

Si oui, comment ? quels sont vos critéres ? vos outils d’analyse ?
Si non, comment envisageriez-vous d’évaluer ces impacts ?

11.1. Méthode(s) (ABA, TEACCH)

Lors de vos cours, mobilisez-vous une / des méthodes(s) spécifiques de prise en
charge des TSA (type ABA / TEACCH / autre) ?

o

Si oui : laquelle ou lesquelles ?
Explications breves :
L’utilisez-vous dans I’ensemble de vos cours ou pour une maticre spécifique ?
Pourquoi ? (objectifs) :
= Apports de cette / ces méthodes :
= Limites de cette / ces méthodes :

Si non : en utilisez-vous une autre ? laquelle ?

11.2. Outil(s) (PECS, Makaton):

Est-ce que vous utilisez un / des outil(s) spécifiques (type Makaton, PECS, autre) ?

o

Si oui : lequel ou lesquels ?
Explications breves :
L’utilisez-vous dans I’ensemble de vos cours ou pour une matiere spécifique ?
Pourquoi ? (objectifs) :
= Apports de ce / ces outils :
= Limites de ce / ces outils :

Si non : en utilisez-vous un autre ? lequel ?
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- Avez-vous suivi des formations spécifiques pour les méthodes / outils que vous
utilisez ?
o Oui
o Non

o Sioui:
= Formation(s) interne et/ou externe a votre structure ?

= Qui/ quel organisme a réalisé cette / ces formations ?

11.3. Cours d’EPS

- Quelles activités physiques sont effectuées en cours d’EPS ?

- Pourquoi ? (objectifs)
o Bénéfices:
o Contraintes :
- Quelle(s) évaluation(s) réalisez-vous dans ce cours ?
- Selon vous, quels sont les bénéfices d’une pratique d’APA pour ce public ?
- Utilisez-vous les méthodes et/ou outils vu précédemment lors de ce cours ?
o Sioui : dans quel objectif ?

o Sinon : pensez-vous que cela puisse étre intéressant ?

- Avez-vous suivi une formation en APA ?

111/ Réflexions et impressions

- Auregard de ce qui vient d’étre évoqué (et notamment les bénéfices et / ou contraintes
des méthodes et / ou outils dont nous venons de parler), quelles pistes de réflexion
proposeriez-vous pour améliorer le quotidien dans 1’accompagnement des personnes
présentant un TSA ?

- Que pensez-vous du role de la pratique d’une activité physique adaptée dans la
PEC/I’accompagnement des enfants et adolescents ayant un TSA ?
o Bénéfices ?
o Contraintes / limites ?
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- Selon vous, est-il possible d’utiliser une méthode et/ou un outil psycho-éducatif lors
de la mise en place d’une séance d’activité physique adaptée ?

- Serait-il possible d’assister a une ou plusieurs journées de cours afin d’observer ?

- Serait-il possible d’avoir acces a des contenus pédagogiques/éducatifs que vous mettez
en ceuvre ?

- En tant qu’enseignant(e), quels sont selon vous les besoins concernant les cours d’EPS
pour ces enfants ? (Matériel, formation, recommandations, contenus pédagogiques
etc.)

- Auregard des explications, intéréts portés par I’interviewé¢ notamment sur I’APA :
Suite a vos réponses, nous souhaiterions vous expliquez d’avantage le projet de thése
qui va étre mis en place a la rentrée prochaine. Le projet, qui se nomme Sport et
Autisme, a pour objectif de proposer une nouvelle approche pédagogique a destination
des enfants et adolescents ayant un TSA. Cette derniére sera construite collectivement,
en s’appuyant sur les différentes méthodes d’accompagnement déja proposées sur le
terrain et inclura de I’activité physique adaptée. Cette approche sera cocréée avec
différents professionnels tels que des acteurs de terrain prenant en charge ce public,
comme vous, mais aussi des chercheurs et des experts en didactique du jeu sportif.

o Seriez-vous intéressé pour en faire partie ? (Notamment aux ateliers de
cocreation)
o Est-ce qu’un tel projet pourrait répondre a vos attentes et/ou besoins ?

- Avez-vous quelque chose a ajouter, des remarques a formuler au regard de cet
entretien ?

Cloture de I’entretien et remerciements

50 | 54






Résumé : La comprehension et la gestion des Troubles du Spectre Autistique (TSA), suite a
I’augmentation de leur prévalence, sont devenus des enjeux importants en termes de santé publique,
pour I’inclusion dans la société des personnes porteuses de ce trouble. Le TSA se caractérise par
des troubles du comportement et un déficit de communication sociale. Les personnes qui en sont
atteintes peuvent également présenter d’autres troubles associées a ce handicap. Les profils de cette
population sont variés induisant différents besoins et types de prises en charge. Les activités
physiques adaptées représentent une piste intéressante dans 1’amélioration des nombreuses
difficultés rencontrées par ce public. D’autres méthodes comme TEACCH et ABA et outils tels que
Makaton et PECS, permettent également d’améliorer les troubles comportementaux et de
communication de ce public. Ce mémoire passe en revue différentes études concernant 1’effet de la
pratique des activités physiques adaptées et de 1’utilisation de ces méthodes et outils dans la prise
en charge d’un public ayant un TSA. Il met en avant la nécessité¢ d’effectuer un diagnostic de terrain
de ces outils, méthodes et pratiques utilisés par les professionnels, afin de les comparer avec ce qui
est énonce dans la littérature. Ce diagnostic permet également de cibler les avantages et contraintes
des différents moyens d’accompagnement et d’identifier les problématiques de terrain pouvant étre

a I’origine d’un décalage entre ce qui est énoncé et ce qui est réalise.

Mots Clés: Trouble du Spectre Autistique, Activité Physique Adaptée, Outils, Méthodes,
Diagnostic

Abstract : Understanding and managing automatic spectrum disorders (ASD), following their
increasing prevalence, are important issues in terms of public health, for the inclusion in society of
people with this disorder. ASD is characterized by behavioural disorders and a deficit in social
communication. Individuals with ASD may also have other disorders associated with this disability.
The profiles of this population are varied, resulting in different needs and types of care. Adapted
physical activities represent an interesting way for improving the many difficulties encountered by
this population. Other methods like TEACCH and ABA and tools, such as Makaton and PECS, also
make it possible to improve the behavioural and communication disorders of this population. This
paper reviews various studies concerning the effect of adapted physical activities and the use of
these methods and tools in the management of an audience with ASD. It highlights the need to
conduct a field diagnosis of these tools, methods and practices used by professionals, in order to
compare them with what is stated in the literature. This diagnosis also makes it possible to target
the advantages and constraints of the various means of support and to identify the problems in the

field that may cause a discrepancy between what is stated and what is achieved.

Keywords : Autism Spectrum Disorder, Adapted Physical Activity, Tools, Methods, Diagnostic



