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science s
Gdecin c

Service de psychiatrie de Penfant du centre hospitalier de Versailles, le 26 mars.
NICOLAS KRIEF/DIVERGENCE POUR «LE MONDE » ’
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FLORENCE ROSIER

La stratégie nationale pour 'autisme 2018-2022 prévoyait

de favoriser des interventions précoces, tant pour le diagnostic
que pour la prise en charge. Celle-ci emprunte de nouvelles voies,
associant les parents. Enquéte sur des initiatives pionnieres

et surles questions gu’elles soulévent

FLORENCE ROSIER

peine arrivé, Matthieu, 6 ans et demi,

se précipite vers le bureau de la doc-

teure Marie-Joélle Oréve. «Matthieu,

attends!», le retient sa mére. Le jeune
. garcon piaffe. Tout prés, un butin
I'attend: tous ces jeux, la-haut sur Iétagere. L'un d'eux
notamment le fascine: une ferme miniature, avec sa
Jermiére, ses vaches, sa barriére blanche et son portail
vert. «Ce jeu lui rappelle nos séjours dans une ferme
qu'il aime beaucoup », explique sa mére.

Nous sommes dans le service de psychiatrie de
I'enfant du centre hospitalier de Versailles, que dirige
le professeur Mario Speranza. Depuis trois ans, ce
service propose aux familles des modalités innovan-
tes de prise en charge précoce de l'autisme, dés I'age
de 1 0u 2 ans. Des interventions qui ciblent enfant,
bien siir, mais aussi ses parents.

«Dans l'autisme, la maniére d'interagir avec un par-
tenaire est si atypique que la réponse du partenaire
l'est aussi. Cela entraine des difficultés dajustement
réciproque qui se renforcent 'une l'autre», explique le
pédopsychiatre. Un cercle vicieux s’installe. «Aider
I'enfant et son partenaire, en premier lieu ses parents, a
sajuster mutuellement, cela ouvre un cercle vertueux. »

Un enfant autiste semble si souvent «enfermé
dans sa bulle». Et pourtant. «Dire cela, cest la pire
chose pour ces enfants», se désole le professeur
Laurent Mottron, psychiatre-chercheur a l'univer-
sité de Montréal (Canada). Car l'expression les
enferme, précisément, dans une forme de fatalité. Or
«l'autisme est une maladie beaucoup moins fixée
quon limagine», reléve le professeur Richard
Delorme, responsable du service de pédopsychiatrie
de I'hopital Robert-Debré (AP-HP, Paris).

Depuis quelques années, des programmes d’ac-
compagnement parental innovants, venus des Etats-
Unis ou du Royaume-Uni, donnent & ces parents des
clés pour mieux communiquer avec leur enfant. Ils
commencent a étre diffusés en France, d'une fagon
encore confidentielle. Notamment ici, au centre hos-
pitalier de Versailles, un des pionniers en la matiére.

Revenons a Matthieu. Dés qu'il a eu le feu vert,
I'enfant abondi dans le bureau de la docteure Oréve,
s'est saisi de la boite de ses réves, I'a fait chuter, révé-
lant son trésor: la ferme. Le jeu peut enfin commen-
cer. Il s’inscrit dans un programme de guidance
parentale, le PACT (Pre-school Autism Communica-
tion Therapy). Un pacte, en somme, entre les
parents et leur jeune enfant autiste.

Diagnostiqué porteur d’un trouble du spectre
autistique (TSA) a I'age de § ans et demi, en fé-
vrier 2018, le jeune garcon et sa meére suivent ce
programme depuis mars 2018.

Dans son bureau, la docteure Oréve se saisit
d’'une minicaméra. Clest parti pour dix minutes
dejeu. Vite, Matthieu construit une barriére, y ins-
talle les vaches. Il chantonne, mais ne parle pres-
que pas. «Souffle», dira-t-il 4 sa mere, qui lui a
tendu un harmonica. La maman, elle, commente
avoix haute ce que fait son fils, lui suggére de nou-
veaux scénarios. Mére et fils s’imitent parfois.

Dix minutes plus tard, la docteure Oréve arréte
la caméra. Elle invite la mére 3 visionner la scéne.
«Alors, quen pensez-vous?», interroge-t-elle a la
fin. —Jai assez bien réussi a faire des commentai-

res, en laissant @ Matthieu le temps de réagir. Et je
lui ai proposé des scénarios, dont il s'est saisi.
- Comment avez-vous trouvé le partage? —Nos
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Jjeux étaient parfois paralléles, mais ily a eu de vrais
partages. —A quels moments? —Par exenple,
quand on a chanté la méme chanson. Ou quand
Jjapportais de I'herbe a la vache en ouvrant son en-
clos, et qu'il ma suivie. »

«Je voudrais quon revienne sur cette séquence,
dit la docteure Oréve. Quéest-ce qui a fait que Mat-
thieu-a saisi cette opportunité? Il sourit, on voit
qu'il est content! — Le portail, dans la vraie ferme,
Clest un élément important pour Matthieu. Il adore
Touvrir et le fermer. — Matthieu est donc en terrain
connu! A la maison, il a des routines ?— Oui, il s’ha-
bille en chantant une comptine, par exemple.» La
routine, pour Matthieu, c'est rassurant, ¢a facilite
le quotidien, explique la docteure Oréve. 1l sait ce
qu'on attend de lui, quoi dire et quoi faire...

La médecin note ces succes, élabore avec la
meére une liste de conduites a tenir a la maison.
«Derriére le jeu, l'objectif est daméliorer le lan-
gage. Pour l'instant, Matthieu ne dit pas grand-
chose. Mais vous, la maman, vous lui dites des
choses. » Le médecin reprend ce que dit la mére:
«Et vous pouvez ajouter de nouveaux mots, que
Matthieu pourra intégrer. » Cette maman confie:
«Matthieu a fait indéniablement des progrés
depuis le début du coaching PACT, il y a un an.
Mais il est difficile de distinguer la part du PACT de
celle des autres prises en charge. »

Le programme PACT, développé dans les
années 2000 par une orthophoniste, Catherine
Aldred,; au Royaume-Uni, est en plein essor.
«Grdce a la puissance de la vidéo, le parent peut
identifier le message subtil que lui envoie son
enfant. Et ajuster ses interactions», explique
Mario Speranza. De plus, la méthode met en

avant ce qui réussit dans les interactions. Pour
les parerits, c'est valorisant. « Méme si nous sui-
vons un programme prédéfini, nous travaillons
avec le parent sans lui conseiller des recettes,
ajoute la docteure Oréve. Si la qualité des rela-
tions parents-enfants saméliore, il y a un bénéfice
indirect sur le développement cognitif et moteur
de I'enfant. » Le sentiment de compétence des
parents s’améliore aussi.

«Tous les parents d’enfants avec une susplaon
d’autisme devraient pouvoir bénéficier d’un
accompagnement parental de type PACT, estime
Mario Speranza. Cest de plus une méthode écono-
mique: le programme ne comporte que 18 séances
par an.» C'est dans son service, a Versailles, qu'a
été proposée la premiére formation a cette tech-
nique en France, il y a deux ans.

Les preuves d'efficacité du PACT? Il y a cette
étude de Jonathan Green, publiée en 2016,

-menée chez 152 enfants de 2 3 4 ans. Verdict : dans

le groupe dont les parents ont suivi le pro-

gramme PACT, on note une amélioration de I'in-
teraction sociale dans la dyade parent-enfant,
cing a six ans aprés le début du programme.

La délicate question de I'efficacité

Mais une analyse critique des études cliniques
dans lautisme a conduit Jonathan Green,
en 2018, 3 une conclusion plutét rude (Journal of
Child Psychology and Psychiatry). « De nombreu-
ses approches utilisées couramment, si ce nlest
toutes, ont peu ou pas de fondements scientifi-

ques rigoureux. Pour un trouble de cette impor-
tance, c’est préoccupant. » L'évaluation du PACT,

quant 2 elle, montre des résultats scientifique-
ment solides, six ans aprés la prise en charge.
parentale. Mais les effets démontrés semblent
rester de faible ampleur.

11 faut savoir que, dans I'autisme, évaluer im-
pact des interventions reste un défi. Premiére
difficulté : dans un essai chmque iln'est pas éthi-
que de priver d’'un suivi intensif les ]eunes
enfants avec TSA du groupe contrdle (celui quine
bénéficie pas de 'approche évaluée afin de pou-
voir établir une comparaison). «Du coup, on
observe des améliorations importantes chez l'en-
semble des enfants, qui bénéficient tous d’un suivi
intensif», note Mario Speranza. Seconde diffi-
culté: les patients-avec TSA sont tres hétérogé-
nes. Troisiéme difficulté: leurs trajectoires natu-
relles varient beaucoup. En fonction de quels
facteurs? Mystére. Une certitude: deux grands
facteurs pronostiques favorables sont toujours
retrouvés, la précocité de la prise en charge, et le
niveau intellectuel de I'enfant.

1l '’y a pas que le PACT. Une autre intervention
parentale est, depuis peu, proposée dans cet hdpi-
tal versaillais. C'est 1a méthode ESDM (Early Start
Denver Model), ou « Denver précoce». Un sigle
ésotérique, pour une pratique trés ludique, née

aux Etats-Unis dans les années 2000, et plus ré-
pandue en France que le PACT. La encore, il s"agit
d'utiliser le jeu pour renforcer les interactions
sociales — mais aussi les compétences motrices.
Joues rondes et cheveux bouclés: voici Maya,
4 ans et un mois, son doudou a 1a main. Elle
s’assied & la petite table dressée a son niveau. «Tu

.veux jouer? On essaie le micro?», Iui demande sa

meére, qui parle dans le micro, le tend i 1a petite qui
I'imite. « On travaille sur l'attention conjointe. Vous
partagez toutes les deux le méme jeu. Elle vous de-
mande de l'aide, vous allez attirer son regard », dit
Stéphanie, 'éducatrice, qui commente en direct
tous les jeux. « Vous pointez un objet, vous mon-
trez a lenfant ot regarder. Et, dés que Maya pointe
quelque chose, vous verbalisez. » La fillette tient un
peigne a la main. «Montre-moi!», dit la meére.
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«Vous accompagnez son geste pour quelle place
bien l'objet dans votre main. Vous pensez a ajouter
le contact visuel a chaque étq,

Place au jeu de dinette. La petite donne a sa
maman une carotte en plastique, tout en la regar-
dant. « Super!», dit 'éducatrice. « 1 y a eu de beaux
échanges, des imitations. Quand elle ne vous
regardait pas, vous ameniez lobjet au niveau de
vos yeux. Du coup, elle vous regardait! Vous pou-
vez aussi faire un bruit qui l'attire. » Puis la meére
propose un jeu de toupie. De sa main, la petite
sollicite son aide pour quelle]'actionne. La toupie
tourne, Mayarit! « Cest bien. Alors que la toupie la
fascine, vous étes parvenue a interagir avec elle!»

Maya parle peu. «Saute!», dit-elle 3 sa méreen

jouant avec un gros ressort. « Super, dit Stéphanie.
Vous avez obtenu des regards, des échanges, des
sourires, des imitations. Elle a pointé du doigt,
répondu a vos consignes de s'asseoir ou de ranger
les jouets. Elle a verbalisé, a dit bravo et s’est ap-
plaudie elle-méme. » Pour la semaine prochaine,
consigne est donnée ala maman, trés investie, de
travailler I'imitation réciproque.

Entrer dans une relation avec I'enfant

«Le plus dur, pour moi, c'est qu'elle ne mappelait
}amals “maman”!», explique la maman. Mais les
progrés de la petite, prise en charge ici depuis un
an et demi, sont impressionnants. Diagnosti-
quée autiste a I'dge de 3 ans, elle ne parlait pres-
que pas, ne comprenait aucune consigne, ne
souriait pas, ne jouait pas avec ses parents, ne
tolérait pas les groupes d'enfants... ‘Elle dit
aujourd’hui quelques ‘mots, dont «maman».
Comprend les consignes. S'intégre de mieux en
mieux dans des groupes d’enfants. « On participe
a des groupes de parents le soir. On voit des vidéos
denfants avant et apres la prise en charge. Ca
donne de l'espoir!»

«La méthode part des intéréts et des plaisirs de
I'enfant pour entrer progressivement dans une re-
lation avec lui, explique Stéphanie, I'éducatrice.
Ensuite, on introduit peu a peu des choses nouvel-
les. Lenfant s'ouvre & beaucoup de’choses.» La
différence avec le PACT? Pas de vidéo ici, des
séances de jeu alternées avec les commentaires
de I'éducatrice... L'ESDM se fonde sur des inter-
ventions trés codifiées, avec un nombre précis
d'objectifs a atteindre. Elle impose un pro-
gramme de formation et de certification des in-
tervenants extrémement cadré, long et onéreux.

«La régle est de rechercher le sourire de
l'enfant », relevait la professeure Bernadette
Rogé (université de Toulouse) en janvier, au
Congres de I’Encéphale. Pour cette approche, il
existe «un certain niveau de validation scientifi-
que», notait-elle avec prudence Les études
randomlsees n'ont été menées que sur de pe-
tits groupes d’'enfants.

« S| LA QUALITE DES
RELATIONS PARENTS-ENFANTS.
S'AMELIORE, ILY A UN
BENEFICE INDIRECT SUR
LE DEVELOPPEMENT COGNITIF

ET MOTEUR DE LENFANT »
DR MARIE-JOELLE OREVE
" CENTRE HOSPITALIER DE VERSAILLES

Mais «la grande limite de 'ESDM est son coiit trés
élevé, reléve la docteure Oréve. Il faut compter de
15 2 25 heures de prise en charge par semaine, sur
une durée de deux ans. Sans compter le cott dela
formation. «Létude de validation de la méthode
ESDM s est faite sur un nombre d’heures important.
Mais, a Versailles, notre programme comprend
12 heures par semaine: 10 sur place et 2 a domicile,
en créche ou a l'école », précise la docteure Oréve,

Certaines méthodes critiquées '

Le principe de certaines méthodes comporte-
mentales a parfois été critiqué. On a pu les
accuser de «dresser» les enfants autistes. Tenter
de transformer, a marche forcée, des enfants
autistes en enfants neurotypiques révolte Lau-
rent Mottron. Selon lui, rien ne sert, par exemple,
de se concenirer sur les marqueurs de socialisa-
tion attendus d’'un enfant typique, comme le
contact visuel ou le sourire. Pourquoi ne pas
jouer a leur coté sans imposer d'interaction
sociale, par exemple? Inutile aussi d'insister, vers
I'age de 3ans, sur I'acquisition du langage oral.

«La bonne nouvelle, se réjouit Laurent Mottron,
Clest qu’en 2013 une étude a montré que finalement
4 enfants sur 5 parleront correctement a l'dge de
6 ou 8 ans»,-méme en I'absence de méthodes
comportementales spécifiques comme I'ESDM,
et du moment qu'on-essaie de favoriser au mieux
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leur intégration en garderie, en créche et 4 I'école.

A condition, aussi, d’aider les parents, de fagon
pragmatique, a gérer les crises de ces enfants.
«Ici, il n’y a que des recettes. » Par exemple: aug-
menter la prévisibilité des contextes, laisser
I'enfant utiliser le contact de la main pour faire
des demandes, éviter les sons qui I'agressent...

Respecter les compétences propres des enfants
autistes: « Oui, bien siir, dit la docteure Oréve. Au
fond, c'est une vraie question sociétale: com-
ment concilier le droit a la différence de chacun
avec la nécessité d’'une intégration sociale? « No-
tre maniére de répondre au principe d'intégration
des enfants autistes dans la société, cest de rendre
ce a quoi ils s’intéressent utile a cette société »,
estime Laurent Mottron. ®
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Maya en consultation dans le service de psychiatrie de ’enfant du centre
hospitalier de Versailles, le 26 mars, avec une éducatrice et sa mére.
Les séances alternent entre programme d’accompagnement parental et prise
en charge précoce de l'autisme, seton la méthode comportementale ESDM.
NICOLAS KRIEF/DIVERGENCE POUR «LE MONDE »
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A L'HOPITAL ROBERT-DEBRE, LE DEFI DU DEPISTAGE PRECOCE

aahid, 3 ans et 5 mois, une fri-

mousse de chat, est allongé sur

le tapis de la petite salle aveugle.
Assis preés de lui, son pére. Aurore, l'or-
thophoniste, tend au petit garcon une
souris mécanique. De la main, 'enfant
Ia sollicite: c’'est sa maniére de lui de-
mander de remonter le jouet. A travers
une vitre sans tain, Audrey, I'infirmiére
puéricultrice, observe la scéne. «Zaa-
hid peut maintenant interagir avec
autrui, il regarde parfois Auroredans les
yeux. Il y a un an, cela lui était impossi-
ble. Ses moyens de communication so-
ciale se sont vraiment améliorés. Il est
aussi en quéte de réconfort dans les bras
de son papa, Ceest positif. » Audrey note
«un petit maniérisme de la main » chez
I'enfant. Une forme discréte de com-
portement stéréotypé, ces rituels qui
sont une des signatures.de 'autisme.

Nous sommes & I'hdpital Robert-
Debré (AP-HP), a Paris. Plus précisé-
ment, dans l'unité de dépistage pré-
coce du service de psychiatrie de I'en-
fant et de I'adolescent que dirige le
professeur Richard Delorme.

« Nous accueillons ici chaque semaine
deux ou trois enfants de moins de
30 mois. Soit 100 a 150 enfants par an.
IIs nous sont envoyés par des pédiatres,
des médecins de PM], des pédopsychia-
tres. Des parents trés avertis s adressent
aussi a nous», indique la docteure
Valérie Vantalon. La pédopsychiatre est

chargée de cette unité de dépistage
précoce, ouverte en 2013.

Une semaine durant, les jeunes en-
fants sont ici soumis a une batterie de
tests. Tout y passe: leurs capacités
d’interaction sociale, leur motricité
fine et globale, leurs -compétences
cognitives et sensorielles, leurs éven-
tuels symptémes d’autisme. Que ce
soit pour un prermier bilan diagnosti-
que ou pour une réévaluation. .

Zaahid, lui, est suivi ici depuis treize

mois. Son bilan a révélé un trouble du
spectre autistique (TSA) sévére. Il avait
2 ans et 2 mois, « mais 7 mois seulement
d'age développemental, dit son pére. A
13 mois, il semblait pourtant normal. Il
commengait méme a dire “papa” et
“maman’. Et puis il s'est mis a dévelop-
per un étrange bruit de gorge. Quand je
rentrais du travail, il ne me regardait
pas, nallait pas vers moi. Et il avait ce re-
gard tourné vers le ciel, cétait terrible. »
Depuis son diagnostic, Zaahid a bé-
néficié d’'une prise en charge auprés
d’un orthophoniste, d'un psycholo-
gue et d'un psychomotricien, «en
libéral, a nos frais. Si vous n‘avez pas
les moyens, comment faites-vous?»
L’enfant est aussi suivi par un pédop-
sychiatre’ de cet hopital public.
Aujourd’hui, le jeune gargon vous
regarde parfois, de ses grands yeux
noirs qui lui mangent le visage. Les
écoles maternelles classiques ont
refusé de I'accueillir: il ne parlait pas,
n'était pas propre. Mais, grace a l'obsti-
nation paternelle, il a pu faire sa ren-
trée de maternelle en septembre, aux
frais de la famille, dans une unité spé-
cialisée autisme (six enfants par
classe) incluse dans un établissement
privé parisien. « Depuis, nous avons vu
d'autres progrés. Zaahid comprend ce

-quon lui dit. Il ne pleure plus face a

autrui, arrive a s’intégrer dans le
monde. Et n'a plus ces yeux perdus. »

Quid de I'évolution?

Léo (le prénom a été modifié), un blondi-
net de 26 mois, vient ici pour la pre-
miére fois. «On s'inquiétait en raison
d’unretard de langage a la créche. » Mais
le bout de chou, «trés doux, trés calin »,
dit la meére, ne fait pas de crises ingéra-
bles: il ne correspond pas a I'image d’'un
enfant autiste. Alors? «Léo fait des cho-
ses en décalage avec les enfants de son
dge. I ne sollicite ni les adultes ni les en-

Jants de son dge.» L'enfant n’imite pas
non plus les adultes, et manifeste des
intéréts restreints. Sapins, voitures, ma-
chines a laver...: autant d'objets qui le
fascinent. Doté d’'une trés bonne acuité
visuelle, Léo est intolérant a certains
bruits. Grace a un pédopsychiatre a leur
écoute, les parents ont assez vite obtenu
un rendez-vous dans cet hopital.

«Le plus dur, c’est de ne pas savoir si les
signes de Léo vont régresser ou pas. Ni

s'ilva parvenir a verbaliser et intellectua-
liser.» Cest pourquoi, insistent ses
parents, «nous avons voulu avoir un
diagnostic rapide. Plus on intervient tét,
mieux clest. »

Les données de la science confortent
cette ténacité. « Cest une constante des
études sur le sujet : dans l'autisme, la preé-
cocité des prises en charge est un facteur-
clé de meilleur pronostic», confirme
Richard Delorme. -

Quid des fréres et des sceurs d’'un ainé
qui présente un TSA? Pour eux, le dépis-
tage pourrait étre ultraprécoce. «Si un
ainé est porteur d’'un TSA, son cadet a un
risque démultiplié de développer un trou-
ble du neurodéveloppement: TSA, trou-
ble des apprentissages, trouble du déficit
de lattention... Il existe probablement
des bases génétiques communes », expli-
que la docteure Anita Beggiato. Cette
neuropsychiatre est responsable du
programme pilote qui propose ici a
toutes les familles, depuis deux ans, un
suivi de fratries jusqu'aI'dge de 3 ans. Si
les symptomes propres al'autisme ne se
manifestent qu'a partir de la deuxiéme
année de vie, certains signes moins
spécifiques peuvent poindre dés la pre-
miére année. «Les familles sont trés
demandeuses : elles sont inquiétes pour
leurs cadets, méme s'ils semblent aller
bien. D'autant queelles nont pas de repé-
res de développement typique.» @
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