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PREVALENCE ET INCIDENCE :

LA PREVALENCE CORRESPOND
AU NOMBRE TOTAL DE CAS
DANS UNE POPULATION
DONNEE, A UN MOMENT DONNE
(SANS DISTINCTION ENTRE LES
CAS ANCIENS ET NOUVEAUX),
TANDIS QUE L'INCIDENCE
TRADUIT LE NOMBRE DE
NOUVEAUX CAS PAR AN.
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Par conséquent, il n'est pas aisé de comptabiliser le nombre de per-
sonnes concernées par l'autisme. Les chiffres varient énormément
selon que l'on parle d’une forme restrictive d’autisme (spécifiée dans
les classifications, avec la nécessité d'établir des équivalences entre les
terminologies de chacune) ou que I'on prend en compte l'ensemble
des formes d'autisme, avec parfois la présence de seulement quelques
traits caractéristiques. En 2009, chez des personnes de moins de
20 ans, on estimait que 20 personnes sur 10 000 étaient autistes (1 sur
500) et que de 60 a 70 sur 10 000 étaient atteintes d'un TED (soit 1 sur
150, toutes sous-catégories confondues).
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/és que dans le passé serait expliqué par le dével
spectre de [‘autisme, la modification des crite

;

dans la population générale et par les professionnels, et

ment de services spécialisés. D'autres facteurs pourraient av é
te tendance a la hausse. Ainsi, une augmentation de l'incidence des
TED ne peut pas étre éliminée a partir des données disponibles. »

HAS, 2010, r. 27, or. ciT.

POUR LES PROS

Le fait de savoir qu’un enfant est atteint d’autisme ne vous donnera
finalement que peu d'informations sur I’enfant lui-méme, sur ce dont il
est capable ou non, ou sur la fagon dont il se comporte.

Aucune individualité ne se résume a un diagnostic. Ce qu'implique
l'autisme pour tel enfant en particulier, vous ne pourrez le découvrir
qu’en le rencontrant et en partageant du temps avec lui.

Le terme d'«autisme» recouvre des situations extrémement diverses.
Bien que les difficultés de la triade autistique soient présentes chez
chacun des enfants atteints, elles s'exprimeront chaque fois de
maniére différente, en matiére de comportements et de potentiel de
développement. On sait que le diagnostic posé dans I'enfance reste
stable toute la vie durant pour la grande majorité des personnes.
Cependant, en aucun cas la présence d’un diagnostic d'autisme ou de
TED ne peut permettre d’établir un pronostic sur I'évolution de I'enfant
et ses capacités d’adaptation. D'autre part, en cas de doute diagnos-
tique, ce qui arrive parfois chez de jeunes enfants, il est possible qu’une
équipe ou un professionnel aient besoin de revoir I'enfant plus tard
afin de s'appuyer sur ses évolutions développementales pour préciser
le type de trouble et affiner le diagnostic.
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teille d'eau dans une corbeille & papier, parce que sa maitresse lui a
demandé d'aller «jeter I'eau». «Jeter », dans le contexte d’une salle
de classe, c'est effectivement «jeter dans une poubelle». Mais si I'on
prend en compte tous les éléments de la situation, nous saurons
d’emblée que la consigne donnée par la maitresse implique impli-
citement de se rendre au lavabo pour «jeter 'eau». Nous prendrons
donc immédiatement en compte un aspect inhabituel, nouveau,

-

du contexte, pour guider notre action.

el

Les enfants autistes ont de la difficulté a effectuer cette synthese indis-
pensable a une bonne compréhension.

lls ne prennent pas en compte le contexte, et ils s'attachent de maniére
prépondérante aux détails. lls analysent tous les aspects un par un,
sans les relier de fagon cohérente™,

*

¢ «Jesuis dans un café, Quelqu'un arrive, que je connais, mais que je vois
ailleurs habituellement, qui n‘a rien a faire Iéi. La personne et le décor ne
correspondent pas. Ca fait un effet de discordance. Pourtant, je le sais
Inote de l'auteur: Brigitte montre son front], une personne peut aller
s'asseoir dans un café, mais comme je ne l'‘avais probablement pas
I'intérieur, ca me fait "tilter”, jappelle ga comme ¢a, je “tilte". La banque
d'informations qui me permet de fonctionner, c'est commesi elle éclatait
en fragments, comme si les sens éclataient et il ny a plus rien qui tient.
Y a des petits morceaux d'un bord ou de I‘autre, et c'est tout. Mais c'est
trés paniquant au niveau des sens, et je me rappelle & un moment donné
de m'étre carrément tapé la téte pour que ¢a s‘arréte, parce que cétait
dispersé de partout. C'est la panique a I'état pur.»

BRIGITTE (DOCUMENTAIRE LAUTISME vu DE L'INTERIEUR, 2004).

Cela conduit a des aberrations que nous avons du mal & comprendre.
Les comportements de réponse de I'enfant face a une situation sont
trés rigides et ne vont pas s'adapter au contexte, a des modifications
particuliéres.

ooy 3 B

Valentin réalise un puzzle. Il a I'habitude de le faire, toujours de
la méme maniére: il prend les piéces une par une dans une boite
3 sa gauche et les place sur le socle en face de lui. Cette fois-ci, il
mangue une piéce... Valentin commence a s'agiter, il s‘énerve. Son
&ducatrice l'incite 3 demander de l'aide, puis elle lui tend la piece
manquante, que Valentin prend donc directement dans sa main.
Au lieu de la mettre tout de suite sur le socle du puzzle, Valentin

4 |LES PRINCIPALES HYPOTHESES DE DYSFONCTIONNEMENTS COGNITIFS / COMMENT LENFANT AUTISTE PERCOIT-IL LES SITL

reprend strictement sa procédure habituelle: il pose d'abord la
piéce dans la boite a sa gauche, puis la reprend immédiatement
pour la poser sur le socle.

Dans cet exemple, Valentin n‘a pas su adapter son comportement a
une modification du contexte habituel.

La difficulté a généraliser une connaissance ou un apprentissage aplu-
sieurs situations va de pair avec cette difficulté a synthétiser tous les
aspects d'un contexte.

Dans 'autisme, on parle de la permanence de la situation initiale
d’apprentissage: un apprentissage donné sera trop fortement associé
a la situation dans laquelle il a été fait la premiére fois.

L'apprentissage du langage montre bien ces problémes de synthese
et de généralisation, deux processus qui permettent de réutiliser des
acquis dans un contexte différent.

( | ILLUSTRATION

Un jour, face a une chaise, on explique a un enfant autiste que
«C’est une chaise». Pour cet enfant, dorénavant, «une chaise» cor-
respond a cet objet précisément, cette chaise-la avec toutes ses
caractéristiques uniques (taille, couleur, matiére, etc.). Dans une
autre situation, dans un autre lieu, on lui demande de «prendre une
chaise». Le garcon est désorienté: il ne retrouve pas «sa» chaise. il
faut alors lui expliquer, lui apprendre qu'il y a plusieurs chaises, qui
sont différentes, mais que I'on appelle toutes «chaise». Et, pourcet
enfant, la catégorie «chaise» se construit progressivement avec le
répertoire de l'ensemble des chaises particulieres gu’il connait. Il
ne généralise pas spontanément 'utilisation et la compréhension
du mot «chaise».

Les enfants ordinaires procédent autrement. Quand ils apprennent
«une chaise», ils vont d’abord appeler «chaise» tout ce sur quoi
on peut sasseoir. Ce qui guide leur compréhension du mot
«chaise», ce ne sont pas les caractéristiques de la premiere
chaise qu’ils ont dénommée (couleur, taille, matiére, etc.), mais

la fonction de l'objet: on peut s‘asseoir dessus. «Chaise» est un
concept. lls incluent donc les canapés, les tabourets, les fauteuils,
dans le concept de «chaise». Clest ce que l'on appelle la surgé-
néralisation. Puis, trés rapidement, ils apprennent a diversifier
leur vocabulaire en fonction des caractéristiques de ces oEmQK
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u‘est-ce que l'enfant a I'habitude de faire & ce moment, dans
cet espace, avec cette personne (en fonction des éléments
inhabituels) ?

Quelles sont ses routines ? Qu'est-ce qui est important pour l'enfant
dans cette routine, quelle est l'action ou quel est I'4lément principal
qu'il faut préserver ?

Comment préparer I'enfant au changement ? Peut-on lui expliquer
verbalement, lui montrer, faire un essai ? le sensibiliser en abordant
progressivement la nouvelle situation ou le nouvel objet, en des
occasions étalées dans le temps ? Quels sont les moyens qui vont lui
permettre de prévoir, d'anticiper et de ne pas étre trop surpris par la
nouveauté ?

Cest la premiére fois qu’un jeune enfant autiste va prendre son
repas a la créche. D'ordinaire, les enfants déjeunent tous ensemble
dans la salle a manger. De par le comportement de cet enfant,
les professionnels ont compris qu'il s'agit pour lui d’une situation
confuse et d'un environnement trés sonore et stimulant qu'il a du
mal a appréhender. De plus, le repas est un moment de la vie quo-
tidienne ou les codes sociaux sont nombreux (rester assis, attendre
son tour, utiliser ses couverts, demander de l'aide ou ce dont on
a besoin, manger «un peu de tout», respecter 'espace et la pro-
priété d'autrui, etc.), et, pour l'instant, I'enfant na pas acquis ces
regles. L'équipe s'est renseignée auprés des parents sur la facon
dont les repas se déroulent a la maison, et a décidé de sy prendre
de maniére progressive.

Lors des premiers repas, on demande juste a I'enfant de pénétrer
dans la piéce, on I'accompagne pour aller chercher quelque chose
(du pain, par exemple, ou sa serviette), et on mange avec lui un peu
a I'écart. Une fois que la traversée de la salle & manger se fait sans
difficulté, on met en place une seconde exigence: I'enfant doit étre
assis a table avec les autres pour manger le carré de chocolat ou le
biscuit dont il raffole a la fin de son repas. Comme on se sert éga-
lement de cette salle pour les activités manuelles, I4quipe a choisi
d’installer I'enfant a une table visuellement différente des autres,
pour limiter sa confusion. Il prend uniquement ses repas sur celle-
ci, et on lui propose les activités dans un espace bien différencié
de la méme piéce. Peu a peu, I'enfant intégre le déroulement des

SE POSER LES BONNES QUESTIONS POUR MIEUX LE CONNAITRE / POUR INTERAGIR AVEC LUI

repas, qui deviennent alors moins anxiogenes. Il passe des temps
de plus en plus longs dans cette situation et finit par prendre son
repas complet avec les autres, a une table peu bruyante et dans un
emplacement «contenant».

e combien de temps cet enfant a-t-il besoin pour comprendre
etagir ? Quel est son temps de «latence», c'est-a-dire l'intervalle
nécessaire pour qu'il traite 'information et prépare sa reponse ?

Quand j'interagis avec lui, & partir du moment ou j'envoie un signal
(le contenu de mon message), quel laps de temps je lui laisse pour me
répondre (soit verbalement, soit en actes) ? Est-ce que cette durée est

suffisamment longue ?

Si l'enfant ne semble pas réagir, au bout de combien de temps je consi-
dere qu'il na pas répondu & mon interaction, qu'il n'a Umc\vmﬁm pas
compris mon message ? Quel est le bon moment pour répéter, refor-
muler ou essayer autrement ?

Lenfant est-il disponible mentalement, peut-il bien porter son atten-
tion sur I'échange ? Nest-il pas «discrétement» absorbé dans une
stimulation sensorielle (visuelle, auditive, tactile, etc.) ? Est-il suffisam-
ment clair pour I'enfant que c'est a lui que je m'adresse ? Quels sont les
moyens que jutilise pour le lui faire comprendre 7
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Qu'est-ce gque « communiguer» ?

runer explique que «la communication est ce qu'elle fait»*°. Cela

signifie que communiquer, ce n'est pas tant savoir parler, savoir

dire ; c’est avant tout savoir provoquer des choses chez l'autre,
c'est savoir faire.

Quand nous communiquons, nous modifions I'état mental de notre
interlocuteur en lui apportant des informations sur notre propre état
mental. Nous lui faisons comprendre ce que nous voulons, ce que
nous ressentons, nous attirons son attention sur quelque chose qui
nous plait ou qui nous intéresse, afin qu'il puisse participer a I'échange,
répondre a nos besoins ou a nos intéréts et donc nous satisfaire.

Ala base de notre conduite de communication, nous avons une inten-
tion, et nous pouvons comprendre celle de l'autre au-dela de ses
mots. Le langage est un moyen de donner corps a cette intention de
communication: il la véhicule. Or, parfois, les enfants autistes ont des
comportements verbaux qui nous trompent sur ce qu’ils sont capables
de faire ou de comprendre, sur les moyens dont ils disposent pour
mettre en actes leurs intentions de communication.

Ainsi, un enfant qui parle ne sait pas forcément communiquer: il peut
réciter un tas de choses, mais ne pas savoir demander de I'aide quand
il en a besoin, ne pas savoir dire s'il a peur, s'il a mal, s'il s'ennuie ou s'il
aime telle activité, ne pas savoir attirer |'attention de I'adulte sur lui, etc.

La réciproque est également vraie: un enfant qui ne parle pas peut
savoir communiquer. Il peut apprendre a demander quelque chose
ou a exprimer une intention en se servant des images, des objets, des
gestes, sans toutefois parvenir a utiliser le langage.

terroger sur le niveau et le mode
e communication de l'enfant

/
[
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n peut facilement se méprendre sur les indices qui permettent

a l'enfant de comprendre la communication. Il importe de se

faire une idée juste de ses capacités d’expression et de com-
préhension, en portant une attention particuliére aux conduites de
communication en fonction des contextes.

Une meére rapporte que son fils, autiste non verbal, comprend la
«consigne» de sortir, d'aller dehors, et qu'il est toujours volontaire.
Or, au sein de la structure qui l'accueille, cet enfant ne semble pas

2 FACILITER LA COMMUNICATION / S'INTERROGER SUR LE NIVEAU ET LE MODE DE COMMUNICATION DE LENFANT

comprendre quand son éducatrice vient le chercher pour aller
dehors, en verbalisant cette activité. Il refuse, s'oppose, alors méme
qu’il apprécie les activités en extérieur.

En réfléchissant conjointement & ce paradoxe, I'éducatrice et la
meére ont découvert que I'indice signifiant, pour l'enfant, n'était
pas constitué des mots «aller dehors» ou «sortir» mais du fait que
I'adulte porte un manteau. Sa mére est déja habillée quand elle lui
propose de sortir, tandis que I'éducatrice ne l'est pas.

Il s'agit alors, pour la mére et I'éducatrice, d'amener I'enfant a
construire progressivement un autre sens, plus général, plus
conventionnel. Elles vont organiser des étapes pour transformer
I'indice initial «porter un manteau» : d'abord, pendant une période,
ne pas enfiler le manteau, mais le porter sur le bras ; puis, apporter
son manteau a l'enfant ; ensuite, le montrer a distance ; enfin, peut-
&tre en faire une photographie, un dessin, etc. a lui présenter.

Elles seront attentives a toujours associer la formulation verbale a
ces situations: «On sort, on va dehors. » En effet, méme si l'on fournit
temporairement des aides concrétes de compréhension a I'enfant,
I'objectif final reste I'accés au sens du langage, qui constitue la

forme la plus puissante de communication.

Il ne faut pas oublier d'aborder avec les parents la question de leur
communication réciproque avec I'enfant. Car I'entourage proche de
I'enfant élabore des stratégies implicites pour s'adapter a son déficit
de communication.

Les parents auront certainement des difficultés a formuler clairement
ces stratégies. Pour les aider, abordez avec eux des situations concrétes
et demandez-leur de détailler comment se déroulent leurs interactions
dans ces contextes. Si possible, observez-les vous-méme.

Si I'enfant bénéficie d’'une prise en charge orthophonique, rensei-
gnez-vous (avec I'accord des parents) auprés du professionnel. Il saura
évaluer plus précisément le niveau de communication de I'enfant, et
mettra peut-étre en place des modes de communication alternatifs
et/ou augmentatifs® (images, pictogrammes®’, objets, signes, etc)
que vous pourrez utiliser dans le cadre de votre structure.

Par I'observation et par le partage d'expérience avec les parents, vous

arriverez certainement a construire le «vocabulaire propre» d'un
enfant qui ne communique pas de maniére conventionnelle™.

'expression de I'enfant

Quand un enfant na pas développé de communication spontanée, il
faut étre d'autant plus attentif aux désagréments qu'il peut vivre au
quotidien, de maniére treés pragmatique.

|
|
|
|

COMPRE ON.

QUAND ON OBSERVE
LA COMMUNICATION D'UN
JEUNE ENFANT AUTISTE,

CE N'EST PAS PARCE QU/IL
SEMBLE COMPRENDRE UNE
CHOSE (PAR EXEMPLE,
QUAND ON ANNONCE LA
FIN D'UNE ACTIVITE) QU'IL

/ MODE DE
COMMUNICATION QUE L'ON
PEUT UTILISER QUAND LA
PAROLE FAIT DEFAUT (L'ECRIT,
LE GESTE, LE DESSIN, ETC.).
ON PARLE DE
«COMMUNICATION
AUGMENTEE » OU

« AUGMENTATIVE » QUAND

LES AIDES VIENNENT SOUTENIR
UNE COMMUNICATION VERBALE
QUI N'EST PAS SUFFISAMMENT
EFFICACE.

«DESSIN FIGURATIF STYLISE
QUI FONCTIONNE COMME UN
SIGNE D'UNE LANGUE ECRITE
ET QUI NE TRANSCRIT PAS LA
LANGUE ORALE. »

(Le Perir Rosert, 2003.)
EXEMPLE : PANNEAU DE
SIGNALISATION ROUTIERE.

QUI RESULTE D'UN ACCORD
RECIPROQUE, D'UN CONSENSUS,
D'UNE REGLE ACCEPTEE ; CE
QU'IL EST CONVENU DE FAIRE
DANS UNE SOCIETE ; CONFORME
A UNE CONVENTION, A UN
CODE SOCIAL.
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Il nous incombe de faire des hypothéses pour tenter de comprendre
ce langage comportemental, ce langage que nous observons, d'autant
plus quand I'enfant n‘accéde pas a la parole. Car c’est en décodant ce
langage que I'on pourra intervenir aupres de I'enfant dans une attitude
respectueuse et pertinente. En effet, dans un certain nombre de cas,
ces comportements qui nous posent probléme sont les moyens que
I'enfant a trouvés, par lui-méme, pour faire face a ses difficultés.

Les questions du sens, de la cause, du moyen:

pourquoi et pour quoi ?

La métaphore de l'iceberg est éclairante pour tenter de poser un
regard constructif sur les troubles du comportement, les troubles
du développement et les stéréotypies. Ce que l'on observe, la partie
visible de l'iceberg, correspond aux indices comportementaux que
I'enfant nous donne a voir. Ces indices sont souvent des comporte-
ments qui, dans le cas de I'autisme, rendent la pathologie évidente.

Quand on laisse du temps libre a Justine et qu’elle doit ou peut
occuper ce temps comme elle le souhaite, elle se met rapidement a
crier, cherche des livres dans toute la salle et en déchire les pages,
ce qui est, bien sdr, interdit.

Mais cette partie observable ne peut prendre de sens que si I'on consi-
dére également la partie immergée, invisible, c’est-a-dire les causes, les
particularités psychologiques de I'enfant autiste en général et surtout
de cet enfant en particulier, qui ont pour incidence la mise en place de
tels comportements.

Le niveau de développement cognitif de Justine ne lui permet
pas de planifier et d'organiser une activité par elle-méme. Justine
n‘est donc pas en mesure de prendre une initiative dans le choix
et la mise en route d'une activité. Cette petite fille n‘imite pas ses
camarades et entre peu dans des échanges ludiques. Elle ne peut
donc pas se référer aux autres pour occuper son temps libre. Par
ailleurs, son niveau de communication ne lui permet pas de sollici-
ter un adulte de maniére adaptée pour exprimer sa difficulté: «Je
m'ennuie, je ne sais pas comment m‘occuper, je ne sais pas comment

jouer, je ne sais pas ce que je dois ou peux faire. »

o
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Il y a donc une composante spontanée dans la réaction de I'enfant,
dans la mise en place d'une conduite particuliére. Ainsi, face a des
situations déplaisantes ou qui le mettent en échec (trop de stimula-
tions sensorielles ou pas assez, incompréhension, angoisse, douleur,
etc.), I'enfant réagit par des conduites qui font déja partie de son réper-
toire de comportements.

a ILLUSTRATION

Dans le temps libre, Justine, qui aime et sait bien déchirer, va se
réfugier dans l'utilisation de ce geste. Pour l'aider, il convien-
dra de lui apprendre a «organiser» son temps libre, et de lui
faire des propositions sur lesquelles elle pourra s'appuyer pour
construire son occupation. On pourra également partir de son
activité «déchirer» pour la transformer en une activité socia-
lement acceptable: puisqu'on ne peut pas la laisser déchirer
n'importe quel livre, on Iui proposera peut-étre des supports

différents, qu’elle aura le droit de déchirer dans un cadre précis.

- /

Mais il y a également, dans un trouble du comportement, une compo-
sante apprise: la conduite va se mettre en place, se renforcer, évoluer
ou perdurer en fonction de la réaction de I'environnement.

4 L iuustrarion |

Non seulement Justine ne sait pas s'occuper, mais en plus elle est
trés peu habituée a rester seule, sans adulte, et elle n‘apprécie pas
cela. Lors de ses premiers temps libres, quand les professionnels
etaient moins présents, moins animateurs mais plus observateurs,
Justine a découvert que lorsqu’elle crie et qu’elle va chercher des
livres sur une étageére, une éducatrice accourt et s'occupe delle.
Cela signifie, pour Justine, la fin de ce temps libre dont elle ne sait
pas encore quoi faire... Elle a ainsi trouvé un moyen (efficace) de se

sortir d’'une situation (étre seule) qui lui déplait. &

L

Un trouble du comportement a toujours un sens caché:

» il découle de causes plus ou moins complexes ;
» il remplit une fonction pour I'enfant, qu'il faut décoder;

» la réaction de l'environnement humain (les adultes, les autres
enfants), la réponse faite au comportement démontré par l'enfant,
a une incidence sur sa répétition.

L/ANALYSE D'UN TROUBLE DU
COMPORTEMENT NECESSITE
DE PRENDRE EN COMPTE

CE QUI SE PASSE AVANT

(LES FACTEURS SUSCEPTIBLES
DE LE DECLENCHER) ET

CE QUI SE PASSE APRES |
(LES FACTEURS FAVORISANT ,”
NTIEN DANS LE
OU SA REAPPARITION
MENTS).

TION A AVOIR AGI AINSI ET |
QU'IL LE REPRODUIRA DONC
ULTERIEUREMENT DANS

Umcx MOTIVATIONS PRINCI-
PALES SONT GENERALEMENT
RETROUVEES GRACE A LANA-
LYSE D'UN COMPORTEMENT-
PROBLEME.

LA PLUPART DU TEMPS,
LENFANT CHERCHE A
OBTENIR (DES STIMULA-
TIONS ET DES SENSATIONS
AGREABLES, DE UATTENTION,

OBJET PARTICULIER, ETC.) | §
OU A EVITER (DIMINUER DES
SENSATIONS PERGUES COMME
DESAGREABLES, ECHAPPER

A UNE EXIGENCE QU UNE
INTERACTION, FAIRE CESSER
UNE ACTIVITE, ETC.).
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