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Résumé

Les anomalies sensorielles jouent un rble central dans les Troubles du Spectre
Autistigue comme en témoigne leur apparition récente dans les criteres diagnostiques de
I’autisme (DSM-5, APA, 2013). Il existe toutefois trés peu d’outils permettant de les évaluer
et qui soient validés en francais et adaptés aux adultes avec autisme. Cette recherche vise a
(1) créer un nouvel outil, PESAA : Evaluation Sensorielle de 1’Adulte avec Autisme,
(2) réaliser les études de validation psychométriques dedieluprés d’un groupe clinique
d’adultes avec autisme, (3) étudier de facon différentielle les profils sensoriels des adultes
avec autisme et dégager d’éventuelles dominantes pathologiques de la sensorialité, (4) étudier
le lien entre 1’intensité des troubles sensoriels et les troubles du comportement. L’échantillon
de I’étude est constitué de 118 adultes présentant un autisme modéré a sévere avec retard
mental associ€, accueillies en institutions médico-sociales ou en structures sanitaires, qui sont
parenaires cliniciens de la recherche. La mesure de la réactivité sensorielle de 1’adulte avec
autisme est effectuée a I’aide de ’ESAA. L’intensité de la réactivité sensorielle est évaluée
pour chacune des modalités sensorielles. Les troubles du comportemeivalués a ’aide
de ’EPOCAA : Echelle d’Evaluation pour 1’Observation des Comportements-problemes
d’Adultes avec Autisme (Recordon-Gaboriaud & GranieBeferre, ECPA, 2012). L’échelle
permet de déterminer un degré de sévérité des troubles et une typologie comportementale. Les
résultats mettent en évidence les qualités métrologiques de I’échelle ESAA, des profils
sensoriels différenciés et des réactivités sensorielles dominantes chez les participants. Des
corrélations sont observées entre les caractéristiques des sujets et la sévérité des perturbations
sensorielles de 1’échantillon. Enfin, pour un sous-échantillon de I’étude (n=27), les résultats
montrent également des corrélations entre la sévérité des anomalies sensorielles et la sévérité
des troubles du comportement ainsi que des liens spécifiques entre les modalités sensorielles
affectées et les typologies comportementales des sujets. Ces résultats permettent d’affirmer
gue ce nouvel outil est pertinent pour identifier les troubles de la réactivité sensorielle des
personnes adultes avec autisme et retard mental et qu’il pourrait contribuer (1) a améliorer les
connaissances cliniques des adultes avec autisme (2) a mieux analyser et prendre en compte
les spécificités sensorielles dans I’accompagnement de ces personnes (3) a aménager un

environnement adapté a leurs réactivités sensorielles.

Mots clés: adultes avec autisme, évaluation, perturbations sensorielles, troubles du

comportement.
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AVANT-PROPOS

Afin d’introduire cette étude qui porte sur les particularités sensorielles des
adultes avec autisme et leurs relations potentielles avec les comportements-problemes
observés chez ces personnes, seront d’abord présentés quelques définitions et concepts
actuels concernant I’autisme et les Troubles Envahissants du Développement.

La revue de la littérature portera, en premier lieu, sur des rappels concernant le
développement sensoriel typique, la sensorialité et la perception. Apres ces éléments
introductifs, nous proposerons un état des lieux des recherches ayant trait a la
sensorialité des personnes avec autisme. Cette partie exposera les travaux pionniers dans
ce domaine ainsi que [’apparition précoce des particularités sensorielles chez les
personnes avec autisme. Des données concernant la prévalence et la nature des
anomalies sensorielles seront ensuite proposées avant d’aborder 1’évolution de la place
des symptdmes sensoriels dans les critéres diagnostiques de 1’autisme. Nous
présenterons également les travaux ayant étudié les corrélations entre les troubles
sensoriels, les troubles autistiques et le retard mental. Les hypothéses étiologiques et les
modeles explicatifs en lien avec les particularités sensorielles dans 1’autisme seront
ensuite exposeés toud tour avant d’évoquer les spécificités sensorielles a 1’age adulte.

Nous aborderons également la question du repérage et de 1’évaluation des particularités
sensorielles via un exposé de la démarche d’évaluation et des outils existants en
soulignant leurs avantages et leurs limites. Nous terminerons ce premier grand chapitre
par une présentation des impacts des désordres sensoriels sur la qualité de vie des
personnes avec autisme.

La seconde partie de cette revue de la littérature sera consacrée aux
comportements-problemes des personnes avec autisme. Aprés un rappel sur les
définitions, la nature et la prévalence des comportements-problemes, nous exposerons
les impacts de ces comportements sur la personne elle-méme et son environnement.
Nous nous pencherons sur la facon de mener une évaluation fonctionnelle des
comportementgroblémes afin d’en dégager des hypothéses causales et de proposer des
stratégies d’intervention. Nous terminerons ce chapitre en montrant en quoi les troubles

sensoriels peuvent constituer une étiologie potentielle des comportements-problemes.



e Définition de P’autisme et des Troubles Envahissants du Développement

(TED), terminologie utilisée

Malgré de nombreux déts autour de la définition et 1’¢tiologie des troubles
autistiques depuis que 1’autisme a été nomme¢ en tant qu’entité psychopathologique par
Kanner en 1943, certains consensus peuvent aujourd’hui étre dégagés. Il apparait
esentiel d’en faire état en avant-propos de ce travail, puisqu’ils en constituent le cadre
de référencdl ne s’agit pas de retracer I’histoire de I’autisme et ses tumultes mais bien
de rappeler les référentiels actuels de la communauté scientifique et des professionnels
de I’autisme.

Les travaux récents de la HAS (20X0hcernant 1’« Etat des connaissances en
matiére d’autisme et autres Troubles Envahissants du Développement », soulignent que
la classification de référengmur poser un diagnostic d’autisme est la classification
internationale des maladies (CIM-10, OMS, 1999 classification américaine (DSM-
IV-TR, APA, 2000) peut étre également utilisée de facon complémentaire dans les
domaines de la clinique et de la recherche.

Dans la CIM-10 (OMS, 1999), les TED (F84) sont définis comme suit : « Les
TED sont un groupe de troubles caractérisés par des altérations qualitatives des
interactions sociales réciproques et des modalités de communication, ainsi que par un
répertoire d’intéréts et d’activités restreint, stéréotypé et répétitif. Ces anomalies
qualitatives constituent une caractéristique envahissante du fonctionnement du sujet, en
toutes situations ».

Les TED se caractérisent par la grande diversité de leur expression sur le plan
symptomatologique. La HAS (2010) souligne que cette hétérogénéité peut étre abordée

sous deux formes distinctes : catégorielle ou dimensionnelle.



Versant catégoriel

La CIM-10 (APA, 1999) identifie huit catégories de TED :

Catégories de TED - F84 identifiees dans la CIM 10

F84-0 Autisme infantile

F84-1 Autisme atypique (en raison de 1’age de survenue, de la

symptomatologie ou des deux ensembles)

F84-2 Syndrome de Rett

F84-3 Autre trouble désintégratif de I’enfance

F84-4 Hyperactivité associée a un retard mental et a des mouvemer
stéréotypés

F84-5 Syndrome d’ Asperger

F84-8 Autres Troubles Envahissants du Développement

F84-9 Troubles Envahissants du Développement sans précision

Dans le DSMIV-TR (2000), les Troubles Envahissants du Développement apparaissent
de la maniere suivante :
» Syndrome autistique
Syndrome de Rett
Troubles désintégratifs de I’enfance

Syndrome d’ Asperger

YV V VYV V

TED non spécifié (incluant 1’autisme atypique)



Versant dimensionnel

Lorsque sont les TED évoqué&ain point de vue dimensionnel, ils apparaissent
sous la terminologie de « Troubles du Spectre Autistique » (TSA). Cette appellation est
de plus en plus utilisée car elle rend compte de I’étendue et 1’hétérogénéité des troubles
autistiques selon un continuum symptomatologique entre les troubles des interactions
sociales, de la communication, les intéréts restreints et le comportériwpiession
TSA tend méme a remplacer celle de TED dans les débats actuels autour des prochaines
classifications diagnostiques (CIM-11 et DSM-5).

Ces deux appellations TED et TSA décrivent en réalité la méme entité clinique.
Nous utiliserons donc indifféremment 1’une ou I’autre de ces deux terminologies tout au
long de notre travail. Plus simplement, le terme « autisme » pourra aussi étre utilisé

pour évoquer’knsemble des personnes avec autisme ou autres TED/TSA.
e Consensus étiologique

Les chercheurs s’accordent désormaissur le fait que 1’autisme est un trouble
complexe et durable issu de dysfonctionnements neurobiologiques et que son étiologie
est multifactorielle et multigénétique (Bourgeron, 2007 ; Abrahams & Geschwind,
2008 ; Robel, 2012). Trés récemment, Bonnet-Brilhault (2d&&)it I’autisme et les
Troubles Envahissants du Développement comme un «groupe de pathologies
neurodéveloppementale&étérogénes (...) qui touchent différents secteurs du
fonctionnement cérébral » (p. 15). Ce trouble psychopathologique se caractérise par des
perturbations lors des grandes étapes du développement cérébral. Les hypothéses et
modeles explicatifs psychophysiologiques et génétiques se sont multipliés ces dernieres

années.
e L’autisme a I’dge adulte

Pendant longtemps, les troubles autistiquiésient évoqués que sous 1’angle de
I’autisme infantile laissant planer I’idée, dans les représentations collectives, que les
enfants sortaient de leur autisme avec le temps. Les recherches et la clinigue montrent
cependant quk diagnostic d’autisme perdure tout au long de la vie chez la plupart des
personnes avec autisme ; il est désormais considéré coranpatkologie d’une vie »
(Fiard, 2012, p.51). & HAS (2010) évoque une stabilité du diagnostic chez 80 % a
92 % des personnes. Malgré ces chiffres, il existe encore un endagionnaissance



concernant la trajectoire de vie des personnes avec autiséeelution des tableaux
cliniques d’autisme et des symptomes reste notamment méconnue I’autisme a 1’age
adulte est mal connu, peu nomsé-iard, 2012, p.51). De la méme facon, les données
relatives a la prévalence des adultes avec autisme demeurent également insuffisantes. A
I’heure actuelle, il n’est pas possible en France d’estimer le nombre de personnes
touchées par ce trouble méme s§ davaux semblent s’engager dans ce sens pour
remédier a ce manquement. Beaucoup de personnes adultes avec autisme restent « sous-
diagnostiquées » (Levallois, 2012) du faitine méconnaissance globale des troubles
autistiques qui ’sxplique par différents facteurs. 1’absence de référence aux
classifications internationales (CIM-10, DSM-TR), la complexité des tableaux,
notamment da le cas d’autisme syndromique, la diversité des tableaux cliniques et
I’étendue des comorbidités associées a 1’autisme et la difficulté de la démarche
diagnostique ellenéme liée en grande partie au manque d’outils adaptés sur lesquels
s’appuyer (HAS, 2011). Face a ces constats et conformément a la mesure 11 du Plan
Autisme 2008-2010 relative a la nécessité de mieux accompagner les adultes avec TED
en prenant en compte leurs besoins sur la base d’un meilleur repérage de leurs troubles,
la Haute Autorité de Santé s’est employée a publier des recommandations relatives au
diagnostic et a 1’évaluation chez 1’adulte. La publication de ces recommandations
constitue un réel tournant dans I’histoire de ’autisme puisque ce sont les premiers
travaux de [aHAS qui portent spédifuement sur 1’adulte. Ils ouvrent donc la voie a
d’autres champs de réflexion autour de I’accompagnement des adultes avec autisme. Le
troisieme Plan Autisme 201317 évoque notamment la nécessité d’élaborer des
recommandations de bonne pratique portant sur les interventions aupres des adultes
avec autisme. Leur publication par la Haute Autorité de Santé est annoncée pour 2015.
Concernant les adultes, les conclusions sont unanimes.) tes connaissances
actuelles sur I’évolution des symptomes et des capacités des personnes avec des TED au
cours de 1’adolescence et du passage a I’dge adulte ne sont pas consensuelles pour
beaucoup d’entre elles et justifient des recherches complémentaires » (HAS, 2011
p.55. «Peu d’outils sont traduits en frangais et encore moins sont validés en francais
(HAS, 2011, p.18). «Il est indispensable de travailler avdidation d’outils
standardisés de diagnostic et d’évaluation du fonctionnement en francgais et de favoriser

la recherche clinique dans le domaine de I’adulte » (HAS, 2011, p.51
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De nombreux besoins sont iddiés en matiere de connaissances cliniques,
d’évaluation et de prise en compte des spécificités des adultes avec autisme notamment
ceux considérés sur le versant inférieur du spectre autistique du fait de la sévérité de
leurs troubles et du retard mental associé a leur autisme ; 40% des persoones ave
autisme serart concernées par un retard mental sévére a profond (Fombonne, 2003)
qui peut étre au premier plan du tableau autistique (Fiard, 2012). Ces personnes,
considérées comme « dgfaires » ont tres longtemps été laissées pour compte et ont
fait I’objet de trés peu d’études cliniques. Il en résulte une méconnaissance globale de
leurs particularités de fonctionnement et de ce fdiadaptation de leur
accompagnement reste tres partielle.

Notamment, les particularités de fonctionnement de sdasorialit¢é n’ont
pratiguement jamais été explorées chez les adultes avec autisme. Pourtant ces
particularités sont prégnantes chez les personnes avec autisme et cela dés la petite
enfance et elles persistent jusqu’a 1’dge adulte. Ces particularités constituent des
handicaps multiples a I’adaptation de ces personnes dans leur environnement et aux
apprentissages cognitifs et sociaux.

Qu’en est-il de ces particularités sensorielles ? Comment les identifier et comment
les évaluer de facon approfondie, notamment chez les adultes avec autisme ? Quelles
seraient les applications pratiques de cette évaluation pour une meilleure organisation de
leur environnement social et physique ?

C’est ’objet de notre recherche doctorale.

Nous avons donc entrepris ce travail de recherche qui porte spécifiquement sur
cette population avec pour objectif de mener une observation plus fine de la clinique de

I’adulte avec autisme dans le champ de la sensorialité.
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PREMIERE PARTIE :

REVUE DE LA LITTERATURE
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Préambule : Perception et développement sensoriel, définitions et concepts

En préambule de notre étude portant spécifiquement sur les désordres sensoriels et
perceptifs des personnes adultes avec autisme, il apparait nécessaire de rappeler
guelques concepts de référence en termes de sensorialité. Ces références constituent le

pointd’ancrage de I’ensemble de notre travail.
e Le développement sensoriel

Les nombreuses recherches dans ce domdémeontrent 1’existence d’une
sensorialité feetale dans le développement sensoriel (Jouen & Molina, 2000 ; Kisilevski
& Lecanuet, 1999). Le développement sensosiepére dés la 8°™® semaine de
grossesse chez le feetus lorsque tous les organes sont en place. Ainsi, il existe cette
sensorialité feetale qui témoigne des capacités perceptives in utéro. Chez les
mammiféres, la mise en place des systemes sensgeffistue selon la chronologie
suivante : le tact, I’équilibration, 1’olfaction, la gustation]’audition, la vision
(Gottlieb, 1981)L’évolution se fait par étapes et se caractérise par une interdépendance
des systémes sensoriels dans leur développement?mﬁméiis, le feetus est déja en
capacité de sentir, d’entendre, de toucher, de gotliter (Nieoullon, 2009). Apres la
naissance, les processus de maturation cérébrale vont modifier les connexions
neuronales. Dans cette perspective constructiviste, le déterminisme génétique du bébé
va alors étre changé par les afférentations sensorielles environnementales. Cette
approche considergue 1’expression des géenes est modelée par les interactions avec

I’environnement (Changeux, 1983).
e La sensation

Bagot (1999) décrit la sensation comme un évenement psychigue qui intervient
lorsqu’un influx nerveux arrive au cortex cérébral. Elle peut étre consciente ou
inconsciente. La sensation témoigne donc du fait glppareil nerveux récepteur
capte I’information et la véhicule jusqu’au cerveau » (Tardif, 2010, p.130La sensation

est propre a chaque modalité sensorielle.

Les sensations sont essentielles pour un développement harmonieux. En effet, une
modification de I’influence génétique s’opére par les stimulations environnementales.

Toutefois, ces stimulations doivent étre adéquates et intervenir au bon moment dans le
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développement du bébEes recherches montrent qu’une surstimulation ou une sous-

stimulation engendre utisque d’anomalies développementales.
e La perception

La perception sensorielle se caractérise pamsengle d’activités dont le role est
la saisie de I’information susceptible d’étre recue par les organes sensoriels et le
traitement de cette information, aboutissant a une identification ou a une catégorisation.
Elle correspond a une interprétation des informations sensorielles (Bagot, 1999). Elle
dépend des connaissances de chadunstimulus, du contexte et de l'apprentissage qui

changent son interprétation en fonction d'autres informations dont dispose le sujet.
e L’intégration sensorielle

L’intégration sensorielle est un concept fondé par Ayres (1989) qui la définit
comme un processus neurophysiologique qui organise les sensations provenant du
corps et de I’environnement et qui permet d’utiliser le corps de fagon efficace au sein de
cet environnement. Les aspects spatio-temporels de ces données venant des différentes
modalités sensorielles sont interprétés, associés et unifiés. Les informations sensorielles
sont donc décodées, analysées, comparées, organisées pour ensuite produire une
réponse adaptée. Elles sont véhiculées par différentes modalités sensorielles provenant

des organes sensoriels internes et externes de I’organisme.
¢ Les différentes modalités sensorielles

Communément, sont évoquées cing modalités sensotiédlagsion, 1’audition,
le toucher, 1’olfaction et la gustation. Néanmoins, il conviend’ajouter a ces sensations
spécifiques, d’autres sensations tout aussi fondamentales telles que la proprioception
(qui permet la perception du corps dans 1’espace), 1’équilibration (impliquée dans la
perception des mouvements et 1’équilibre) et les sensations intéroceptives (liees a la

perception de la douleur, de la température, des viscéeres).
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Les organes sensoriels internes
nous renseignent sur :

La vue : perception La proprioception : perception de|la
visuelle musculature et des articulations
Le toucher : perception tactile L"équilibre et I"orientation :
perception vestibulaire

L’ouie : perception

auditive La thermoception : perception de la

température

L’odeur : perception _
olfactive La perception de la

douleur (nociceptive)

Le godt : perception ] _
gustative La perception des organes internes
perception viscérale

Figure 1 : Organes sensoriels externes et internes et types de perception

Le systéeme visuekst impliqué dans la capacité de voir. Son développement,
amorcé in utéro, est surtout trés important apres la naissance et se poursuit pendant les
premicres années de vie jusqu’a 1’age d’environ trois ans. Les expériences visuelles du
bébé vont jouer un réle essentiel dans son développement. La vision a des fonctions
importantes et est notamment impliquée dans la régulation tonique et posturale du
nouveau-né (Bullinger, 1995, 199@ouen, 1990). Elle est également sollicitée de
maniére tres précoce dans les interactions sociales. Les recherches montrent que le bébé
affiche une préférence visuelle pour les visages humains et qu’il est capable de fixation
du regard et de comportements de poursuite visuelle trés précoces (Bullinger, 1977). La
vision est un sens trés élaboré et complexe qui est le résultat de différents mécanismes
cérébraux physiologiques et psychologiques permettant la construction des
« représentations visuelles de notre environneméagot, 1999, p.145). Elle joue un

role fondamental chez I’ Homme puisqu’elle est utilisée dans 1’ensemble des activités
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humaines de vie quotidienne. Les organes de la vision sont les yeux. Les yeux vont
recevoir la lumiére qui va atteindre les récepteurs localisés au fond des globes oculaires.
D’un point de vue anatomique, chaque globe oculaire est composé de différentes

couches qui vont permettre la formation des images, la perception des couleurs et des

variations de luminances.

Le systeme tactileest impliqué dans la perception du toucher mais aussi de la
douleur, de la pression, de la vibratiende la température. C’est le premier a se
développer dans 1’utérus puisque au niveau intra-utérin, ’enfant « est touché » en
permanence. dsensibilité tactile est donc accrue pendant la vie feetale (Fisher &

Murray, 1991; Lecanuet, Granier-Deferre & Schaal, 1993) peau est 1’organe le plus

grand du corps humain et concerne toute la surface du corps. Elle comporte différents
types de récepteurs qui recoivent des informations concernant le toucher, la pression, la
douleur, la température, la vibration, la texture (Ayres, 1979). Le systéeme tactile a des
effets sur tous les autres systemes sensetialdesoin d’étre nourri en continue avec

une quantité adéquate de sensations. Le sens du toucher est essentiel pour le
développement humain par son impact sur différentes grandes fonctions comme la
conscience du corps ou encore la planification motrice. La perception tactile implique la
sensibilité protopathique qui est responsable du tact grossier, non discriminatif. Elle
influence toutes les autres perceptions et assure une fonction de protection. Elle est
impliquée dans le sentiment d’étre touché, le sentiment de douleur, la température
intracorporelle et favorise la perception globale de soi, le bien-étre mais aussi la

défense,d retrait lorsque le corps est au contact d’un danger.

Le systéeme auditifest impliqué dans laapacité d’entendre et de percevoir des
sons. Ce systéeme est déja actif lors de la vie intténe puisqu’il a ét¢ démontré que
les bruits de 1’environnement engendrent une activité motrice et un ralentissement
cardiaque chez le feetus des le troisiéme trimestre de grossesse (Bench, 1978 ; Sontag,
1936. Le feetus, sensible a la voix humaine et particulierement a la voix de sa mére,
aurait certaines capacités de discrimination auditive (Lecanuet et al., 1986 ; ltecanue
Granier-Deferre, Cohen, Le Houézec & Busrd&87). Des la naissance, le bébé aurait
une mémoire auditive et une préférence pour les sons connus comme les battements du
ceceur de sa meére ainsi que pour la voix humaine ce qui suggere une spécialisation

hémisphérique tres précoce liée au traitement des sons. Il serait en capacité de
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reconnaitre trés tét la voix de sa mere (Mills & Melhuish, 1974). De méme, le bébé
apparait en capacité d’orienter sa téte vers un stimulus sonore dés la naissance
(Wertheimer, 1962).

L’audition est extrémement importante chez I’Homme et est directement associée
au systeme de communication le plus développé : le lanfaggane de 1’audition est
I’oreille qui se divise en trois parties |’oreille externe, I’oreille moyenne et I'oreille
interne.La discrimination auditive est conditionnée par I’acheminement et le traitement
de la vibration sonore au sein de 1’oreille jusqu’aux aires corticales primaires (zones de
réception des stimuli sensoriels périphériques) et associatives (qui favorisent le relais
vers les aires hétéro-modales) (Lenoir, 1994).

Les systemes olfactif et gustatitont étroitement liés et jouent une fonction
adaptative essentielle puisque ces deux sens sont implinés|’alimentation
(Lecanuet et al., 1993 ; Marlier, Schaal & Soussignan, 1998). Au niveau intra-utérin,
les mouvements de succion observés témoigneiiodgité motrice (Thibault, 2007).

Les modalités sensorielles gustatives mais aussi olfactives se développent donc trés
précocementlLes récepteurs olfactifs sont stimulés par le liquide amniotique inhalé et
dégluti in utéro (Schaal, Marlier, & Soussignan, 199ba chimioréception est
d’ailleurs un des premiers systémes sensoriels a se développer. Le nouveau-né est
capable de discriminedes odeurs d’aliments consommés lors de la grossesse et il

affiche despréférences pour les odeurs auxquelles il a été exposé lors de la vie feetale

(Schaal, Marlier & Soussignan, 2000). Certaines préférences et aversions olfactives du
nouveau-né seraient directement liées aux expériences anténatales. Selon Schaal (1988,
2005), I’odorat est donc fagconné par les expériences olfactives pré- et post-natales.
Outre son rble majeur dans la pgtdon du goit et 1’alimentation, 1’olfaction est
également impliguée dans les relations sociales et notamment dans le maintien de
I’attachement (Porter & Schaal, 2003).

Il existe des modalités sensorielles innées du godt puis nos preférences
alimentaires vont étre orientées par nos expériences gustatives et olfactives. La diversité
des saveurs est quasiment infinie et notre capacité a les reconnaitre est cependant
limitée a quatre voire cing godts de base : 1é,3alcide, le sucré, I’amer et I’umami
(du japonais « délicieux »). Ce cinquiéme galiinné par 1’acide glutamique se

trouverait dans certains aliments comme certains fromages, thés et la cuisine asiatique.
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Cependant, laerception du gofit serait un processus multimodal qui n’impliquerait que

10 % d’informations gustatives (Rigal, 2002). La gustation est en efféice a d’autres
modalités sensorielles, principaleméhtfaction ; I’odeur et le goit des aliments sont
asociés de maniere simultanéBodeur permettant la reconnaissance des aliments.
Avant méme d’étre mis en bouche, 1’odorat favorise ’identification des aliments ; il
stimule I’appétit ou au contraire, met garde en présence de 1’odeur inhabituelle d’un
aliment. Dupre (2011) évoque «la flaveur des aliments » c'est-a-tfiodewr en
bouche». Lorsqu’un aliment est mastiqué, de nouvelles molécules odorantes sont
acheminées vers les récepteurs olfactifs (Rigal, 2002).

La sensibilité tactile buccalége a la présence de récepteurs cutanés a 1’intérieur
de la bouche (Thibault, 2007), est aussi étroitement liée au systéme gustatif : elle est
impliquée dans I’identification de la texture, de la consistance et de la température des
aliments.

La vision est également associée a la gustation. Elle joue un réle dans
I’appréciation des aliments en relation avec son aspect, sa couleur. Comme 1’odorat, elle
peut contribuer a mettre en appétit ou au contraire a refuser un aliment.

Nos préférences gustatives apparaissent étroitement liées a notre mémoire des
godts et des odeurs qui se construit, déja au niveau intra-utérin puis évolue au fil de nos
expériences. Cette mémoire est également en lien avec des éprouvés de plaisir et de
déplaisir associés a nos expériences alimentaires et qui sont conservés et réactivés tout

au long de la vie.

Le systéme proprioceptif est impliqué dans 1’état de tension des muscles, la
perception des articulations. Il est défini comme le sens de la position et du mouvement
des parties du corps (Sherrington, 190bparticipe a I’adaptation tonique et posturale
et la position du corps. La proprioception est donc la perception de la position dans
I"espace, du mouvement et du tonus. Elle joue un role essentiel dans la vie de tous les
jours puisqu’elle est directement impliquée dans la motricité et notamment dans les
comportements moteurs les plus élémentaires. Les proprio-récepteurs sont répartis dans
les muscles, les tendons, les ligaments, les articulations, les tissus. lls vont évaluer la
qguantité de pression et de contraction nécessaires pour adapter la posture, la position du

corps en fonction de I’action a réaliser.
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Le systeme proprioceptif est étroitement liésggteme vestibulaire Selon Ayres
(1979), la proprioception joue un réle majeur dans la régulation sensorielle de tous les
autres systemes sensoriels. Ce systéeme détecte les forces de la pesanteur. Il est impliqué
dans 1’équilibre, la perception du mouvement et les changements de position. Il est déja
actif et fonctionnelpendant la vie feetale. Jouenet Molina (2000) montrent que le
nouveau-né a une « activité vestibulo-posturale » riche et complexe qui va lui permettre
de percevoir les mouvements de 1’environnement et d’ajuster sa posture en fonction de
ceux-ci et de la pesanteur. Ce systéme est en lien avec le systeme auditif et le systéme
visuel. Ses relations avec 1’audition sont dues a la localisation neuro-anatomique des
récepteurs vestibulaires qui se situent au niveau de 1’oreille interne. Au niveau visuel, le
systéeme vestibulaire joue un role essentiel dans le développement des mouvements
oculaires notamment la poursuite visuelle et le focus. Tous deux participent donc au

maintien postural (Yack, Sutton & Aquilla, 1998).
e La modulation sensorielle

La modulation sensorielle est un mécanisme du systéeme nerveux central qui joue
un role de filtre des stimuli pertinents de ceux qui ne le sont pas (Bar-Shalita & Parush,
2008). Ce filtrage est effectué par des processus biochimiques excitateurs ou inhibiteurs.
La modulation sensorikela un effet préventif puisqu’elle permet de progger le systeme
nerveux de la surcharge des informations sensori&lés.permet de ne pas sous ou
sur-réagir aux stimulations sensorielles (Parham & Mailloux, 1996). Simultanément, les
informations sont forcées ou accélérées pour permettre un traitement optimalisé et une

réponse comportementale adaptée.
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1. Autisme et Sensorialité

1.1. Les travaux pionniers

Les descriptions pionniéres caractéridénitisme principalement par des troubles
qui touchent la communication, les interactions sociale$imhgination (Kanner,
1943). Dés cette époque, des perturbations sensorielles sont également relevées chez les
11 enfants décrits par Kanner (194Bybserve des désordres perceptifs chez certains
enfants: une attention inhabituelle a des détails, un évitement du regard, une aversion
pour le mouvement, une réactivité soit trop élevée soit inexistante aux sons. Il est
ensuite nécessairéatiendre les travaux de Delacato (1974) et Ornitz (1974) pour que
ces questions soient soulevées chez les personnes atteintes de Troubles du Spectre
Autistique (TSA). Ces auteurs sont les premiers a considérgisme comme un
dysfonctionnement sensoriel et ouvrent la voie a un large champ de réflexion dans ce
domaine. lls formulent les premiéres théories sur les réponses sensorielles inhabituelles
des enfants avec autisme qui sont rapidement confirmées par les travaux de Ayres
(1979) qui montrent que le traitement cérébral des enfants avec TSA dysfonctionne par
le fait qu’il n’est pas en capacité d’attacher des significations aux sensations et de les
organiser. A cette époque, Ayres (1979) introduit les notions de défensivité tactile et
d’hypersensibilité (sensibilité excessive) qui peuvent toucher ’ensemble des modalités

sensorielles.

Depuis ces travaux, ’autisme est fréquemment décrit comme un désordre des
sens. Les anomalies sensorielles, qui apparaissent tres précocement, sont considérées
comme un noyau des symptdmes autistigeiesnt des impacts surfensemble du

développement.
1.2. Troubles sensoriels précoces

L’analyse rétrospective de films familiaux de bébés ultérieurement diagnostiqués
autistes constituedepuis longtemps une source riche de recueils d’informations
concernant les troubles sensoriels dans les TSA (larocci & McDonald, 2006). Les
recherches dans ce domaine ont permis 1’identification de perturbations sensorielles tres
précoces. Sauvage (1988) et Sauvagel.e{1888) identifient des particularités du

comportement sensori-moteur chez des enfants ultérieurement diagnostiqués autistes
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agés de 0 a 2 ans qui se caractérisent par une hypotonie, une hypoactivité motrice
globale (gesticulation faible, sagesse excessive, enfant «trop calme »), des
manifestations motrices particulieres (balancements du corps, décharges motrices des
extrémités, « jeux de mains », une non adaptation a la chute qui aboutit a un défaut de
protection). Degenne, Gattegno, Seetadrien (2009)rouvent des résultats similaires

chez des bébés agés de 0 & 6 mois ultérieurement diagnostiqués autistes. lls observent
des troubles sensoriels et moteurs précopasivreté des regards adressés au partenaire

de I'interaction, prédominance des explorations visuelles vers des cibles indéterminées,
hypertonie, motricité peu fluide et coordonnéeubles de I’orientation de la téte en

situation d’interpellation par le prénom. Ces données tendent a démontrer que les
troubles sensori-moteurs précoces sont impliqués dans les troubles interactifs identifiés
chez ces mémes bébés.

Ces études confirment les premiéres observations de Kanner (1943) ainsi que
celles de Ornitz, Guthrie et Farley (1977) qui, dés les premiéres semaines, décrivent un
bébé trop mou ou trop raidersqu’il est porté et qui présente également des troubles de
la poursuite visuelle de 1’objet ou du sujet en mouvement avec une préférence pour les
formes statiquedusqu’a 6 mois, le bébé est souvent hypotonique, parfois hypertonique
avec une absence ou un défaut d’ajustement postural et une absence d’agrippement. De
plus, est souvent observé un intérét particulier du bébé pour ses mains.

Les études mettent ainsi en évidence une sémiologie sensorielle spécifique chez le
bébé qui touche différentes modalités, particuliérement :

- la réactivité visuelle : troubles du contact visuel, intérét particulier pour les

détails ;

- la réactivité auditive : pauvreté de la réactivité du bébé aux sollicitations
parentalest notamment a I’interpellation par le prénom, mauvaise orientation
de la téte aux sources sonores ;

- la réactivité proprioceptive et vestibulairemauvais ajustements posturaux,
absence de mouvementanticipation, hypo et hypertonie, préférence pour les
formes statiques.

Adrien, Perrot et Hameury (1991) et Adrien et al. (1993) montrent, pour un
échantillon de bébés agés de 1 midlsans, qu’ils présentent des réactions paradoxales

aux sons, des mouvements moteurs atypiques tels que des stéréotypies et un niveau
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d’activité perturbé pouvant aller d’une extréme passivité a une extréme excitabilité.

Dans une autre recherche a partir de films familiaux, Zakian, Malvy, Desombre, Roux,
et Lenoir (2000), décrivent des bébés sages, passifs, peu réceptifs aux sollicitations de
I’environnement.

Teitelbaum, Teitelbaum, Nye, Frymast Maurer (1998), se penchent slar
sensorimotricité d’enfants agés de 2 mois a 12 mois, ultérieurement diagnostiqués
autistes etconfirment ces dysfonctionnements dans tous les secteurs d’activité
corporelle : mouvements de la bouche, postures, retournement du dos sur le ventre, le
ramper, les premiers pas.

Les réponses anormales aux stimulations sensorielles peuvent donc différencier
les jeunes enfants avec autisme des enfants avec un développement normal. Bahlgren
Gillberg (1989) trouvent que la sensibilité atitmuli auditifs pendant I’enfance est un
fort discriminateur des enfants avec et sans autisme. Baranek (2002) confirme des
différences significatives dans les comportements sensori-moteurs des enfants agés de 9
a 12 mois dans un groupe d’étude comparative entre des enfants avec autisme, des
enfants avec retard mental et des enfants avec un développement typique.

Les résultats de cemmbreux travaux qui s’intéressent au dépistage précoce des
TSA, permettent donc d’affirmer la présence de marqueurs de dysfonctionnements
sensori-moteurs dés les premiers jours de la que impactent ’ensemble du
développement et apparaissent perdurer tout au long de la vie. Selon Grandjn (1994
« le nouveauxé ne réagit pas comme les autres bébés. Il n’est pas sourd puisqu’il réagit
aux bruits mais ses réactions aux autres stimulations sensorielles sont contradictoires »
(p.34).Elle ajoute: « Savais-je dés les premiers jours, dés les premiéres semaines de
ma vie, que j’étais sur un toboggan rapide glissant vers un abimiisolement, ou je
serais coupée du monde par des réactions trop fortes ou contradictoires de rdes sens
(...) Javais six mois quand ma mere s’est rendue compte que je n’étais plus caline et
gue je me raidissais quand elle me prenait. Quelques mois glusiEEman a essayé de
me prendre dans ses bras et je 1’ai griffée comme un animal pris au piége. (...) A ces
mouvements de recul pour me soustraire a tout contact physique, si caractéristiques des
enfants autistes, ont succédé pendant des années les comportements autistiques

courants la fixation sur les objets tournants, I’envie d’€tre seule, les comportements
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destructeurs, les coléres, ’incapacité a parler, la sensibilit¢ aux bruits imprévus, la

surdité apparente et 1’intérét intense pour les odeurs » (p. 40-4).
1.3. Prévalence et nature des particularités sensorielles

La vulnérabilité des personnes avec autisme au plan sensoriel est tres largement
abordée dans la littérature et les anomalies sensorielles semblent occuper une place
centrale dans les Troubles du Spectre Autistique (Barthélémy,;2Du@n, 1997,

2007; Fiard, 2012 Fisher & Murray 1991 Gepner, 2006 ; Gepner & Tardif, 2009
Wilbarger, 199%. Les autobiographies, les témoignages des professionnels et les études
cliniques rapportent un large pané’aversions, de sensibilités et de fascinations
sensorielles chez les personnes avec TSA (Dawson & Watling,; 2@@kam, Nieto,

Libby, Wing & Gould, 2007 Reynolds & Lane, 2008Watling, Deitz & White, 2001
Williams, 1992). Par exemple, sont souvent décrites les défenses tactiles,
I’hypersensibilité auditive et plus largement des synesthésies et des « surcharges
sensorielles » (Grandin, 1997, 2011 ; Williams, 1998) qui entravent le traitement des
informations sensorielles simultanées. Deshénpménes d’hyporéactivité et
d’hyperréactivité aux stimuli environnants liés aux troubles d’intégration et de
modulation sensorielles sont aussi fréequemment mis en exergue (Gepner & Mestre,
2002; Lelord, 1990 ; Wing & Wing, 1971).

1.3.1. Prévalence

Concernant la prévalence des désordres sensoriels dans les TSA, les résultats de la
littérature s’accordent a dire que les anomalies sensorielles sont fréquentes ; mais le
taux de prévalence est tres variable en fonction des études. Elles concernent entre 30%
et 100% des personnes avec des Troubles du Spectre Autistique (Baker, Lane, Angley
& Young, 2008 ; Baranek, David, Poe, Stone & Watson, 2(Dé&wson & Watling,
2000).D’autres études les situent autour de 90% (Baranek et al., 2006 ; Crane, Goddart
& Pring, 2009; Leekam et al.,, 2007 ; Tomchek & Dunn, 2007). Cette disparité
quantitative s’explique principalement par des différences méthodologiques entre les
recherches, tant du point de vue de la constitution des échantillons que des outils utilisés
(Ben-Sasson et al., 2009). Les études portent en effet sur des cohortes tres variables au
niveau des diagnostics (autismsgndrome d’Asperger, retard mental associé ou non),

des ages des sujets et deselles d’évaluation pour mesurer les symptémes sensoriels.
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Foss-Feig et al. (2010) affirment quealgré 1’intérét grandissant des chercheurs
et des cliniciens sur la question des aspects sensoriels dans I’autisme, peu de recherches
empiriques décrivent les caractéristiques précises du traitement sensoriel et
multisensorieldans les TSA. Les auteus%ccordent cependant sur le fait que les
désordres sensoriels sont communément observés dans les TSA. Méme si leur existence
n’est pas spécifique a I’autisme, leur prévalence est beaucoup plus forte dans les TSA
gue dans les autres troubles psychopathologiques. Les résultats de ces études récentes
vont jusqu’a affirmer le caractére universel des spécificités sensorielles dans les TSA,
méme si leur expression est extrémement hétérogéne.

Des données supplémentaires sont donc nécessaires pour déterminer la prévalence

et la nature exactes des perturbations sensorielles des personnes avec TSA.
1.3.2. Profils sensoriels

L’analyse des caractéristiques des troubles sensoriels dans les TSA est une tache
complexe face aux disparités cliniques obsernBegdashina (2003), dont les travaux
portent essentiellement sur ces aspects, montre que les particularités du traitement
sensoriel peuvent toucher tous les systemes sensoriels : visuel (capacité de voir), auditif
(perception des sons), tactile (la perception du toucher mais aussi de la pression, de la
douleur et de la température), olfactif (la capacité de sentir), gustatif (le sens du godt)
ainsi que la proprioception (la capacité de peraeds stimuli internes a 1’organisme
notamment ceux liés a la position et aux mouvements du corps) et le systeme
vestibulaire (la détection du mouvement et la positiaftrale dans ’oreille interne,
I’équilibre).

Cet auteur décrit ainsi différents tgp&expériences sensorielles rapportées dans
les Troubles du Spectre Autistique permettant d’identifier pas moins d’une vingtaine de
profils sensoriels distincts qui peuvent toucher un ou plusieurs systemes sensoriels
simultanément. Au premier plan, apparaissent les hyper et les hyposensibilités (appelées
aussi «défenses » et «dormances sensonglled’hypersensibilité (ou défense
sensorielle) est décrite comme une sensibilit¢é excessive d’un systéme sensoriel.

Delacato (1974) caractérise I’hypersensibilité comme une trop grande ouverture du
canal sensoriel qui implique un exces de stimulationdejoerveau ne peut pas traiter.
A T’inverse, I’hyposensibilité (ou dormance sensorielle) fait référence a un manque

d’éveil sensoriel et implique un niveau de stimulations de I’environnement trés élevé
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pour initier une réponseDelacato (1974) évoque un manque d’ouverture du canal
sensoriel ; il y a trop peu de stimulations pour que le cerveau puisse les percevoir. Selon
le méme auteur, les comportements stéréotypés et les autostimulations (balancements,
battements des mains, tournoiements, é&tégiemment observées dans I’autisme, qu’il

appelle « sensorismes egnstitueraient des mécanismes d’autoprotection inconscients

des personnes avec autisme pour lutter contre les hypo et les hypersensibilités. Ces
comportements pourraient avoir une fonction apaisantediasgpersensibilités ou au
contraire, stimulante lors d’hyposensibilités. Depuis les apports déterminants de
Delacato, beaucoup devaux ont porté sur 1’étude de ces processus.

Une méta-analyse récente de Ben-Sasson et al. (2009) issue de 14 rechiecches a
des méthodologies rigoureuses, témoigne notamment de la prépondérance des
hyposensibilités et des hypersensibilités dans les TSA. La perception est également
souvent caractérisée par son inconsistance qui se traduit par des fluctuations extrémes
entre 1’hypersensibilité et 1’hyposensibilit¢é a des stimuli particuliers (Bogdashina,

2003). Lhypo et I’hypersensibilité peuvent coexister chez une méme personne en
fonction du contexte et des modalités sensorielles impliquées (Baranek et al., 2006
Dunn & Fisher, 1993). Une recherche de Greenspan et Wieder)(198#ressant aux
désordres sensoriels chez 200 enfants avec TSA, montre que 39% des enfants sont
hyposensibles, 19% sont hypersensibles et 36% présentent a la fois des hypo et des
hypersensibilités. Smith-Roley, Blanche et Schaaf (2001) trouvent des résultats
différents et démontrent la surreprésentation des hypersensibilités chez environ 80% des
personnes avec TSA.

D’autres manifestations sont identifiées, comme la géne occasionnée par certains
stimuli etbu la fascination pour d’autres : certains stimuli provoquent une sensation
désagréable alors que d’autres provoquent un niveau tres élevé de plaisir pour la
personne qui les pergoit. La perception peut aussi étre fragmentée entrainant une
incapacité a percevoir une situation dans son ensemble. Bogdashina (2003) expose que
cette perception « en morceaux » se traduit par le fait que les personnes avec autisme
«n’utilisent qu’une quantité limitée d’informations disponibles et réagissent souvent a
des paties d’objets ou de gens comme s’ils étaient des entités complétes » (p.95). Selon
le méme auteur, elle peut aussi étre tardive ou différée. Il existe alors un traitement

différé, un retard entre la perception d’un stimulus et la réponse qui en découle. Le
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« mono-processing » ou traitement unique engendre quant & lui, une incapacité a utiliser
les sens simultanément et donc a traiter des stimuli environnementaux qui font appel a
des canaux sensoriels différents (par exemple, regarder et écouter en méme smps). L
perception peut aussi étre déformédes éléments de 1’environnement sont pergus
différemment qu’ils ne le sont réellement (plus grands, plus petits). ditagnosie
sensorielle se traduit quant a elle par la perte de la capacité & comprendre le sens ou a
reconnaitre 1’importance de différentes formes de stimulation. Bogdashina (2003)
considére que c’est I’interprétation du sens qui fait alors défaut. Un phénomene est
également trés souvent décrit dans la littérature : la synesthésie. La synesthésie
caractérise un phénomene neurologique involontaire au cours duquel des perceptions
sensorielles sont croisées ou associées. Une stimulation sensorielle sur un sens va
déclencher une perception sur une ou plusieurs modalités différentes. Par exemple, un
son ou une odeur va déclencher une couleur. Tammet (2007, 2009), autiste de haut
niveau, décrit a travers différents ouvrages et témoignages des phénoménes de
synesthésies complexes quint a I’origine de compétences exceptionnelles dans le
traitement des nombres qui lui apparaissent comme des formes, des couleurs, de
textures et des mouvements. Mais les sygesthobservées dans 1’autisme peuvent

aussi donner lieu a des « brouillagemsoriels ». Huard (2009), également autiste de
haut niveau, mentionne que les canaux sensoriels sont comme « bouchonnés » et que les
personnes avec autisme sont fréquemment exposées a des surcharges sensorielles voire
méme des « bombardements sensoriels ». Lorsque le seuil de « tolérance sensorielle »
est dépassé, la personne n’est plus en capacité de traiter les stimuli, ce qui provoque une

confusion sensorielle.
1.4. Manifestations cliniques et nature des anomalies par modalité sensorielle

Lister demaniére exhaustive I’ensemble des comportements sensoriels atypiques
des personnes avec TSA constituerait une tache trop complexe a entreprendre du fait de
la grande variabilité de leur expressidrihétérogénéité qui caractérise les troubles
autistiques et de la, I’étendue du spectre autistique est trés certainement similaire pour
les particularités sensorielles. Nous pourrions de ce fait évoquer, au méme titre que pour
I’autisme, les « troubles du spectre sensorielvec cette idée d’un continuum dans
I’expression des anomalies sensorielles qui peuvent étre aussi bien de natures que

d’intensités différentes selon les personnes et les modalités sensorielles affectées.
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Grandin (1997) postule que ce continuum dans les troubles sensoriels peut aller

d’anomalies 1égéres jusqu’a « des images fractionnées et incohérentes ».

Troubles du Spectre Sensoriel

v

P
<«

Perturbations légeéres Perturbations séveres
Figure 2 : Continuum des troubles du spectre sensoriel

Certaines perturbations sont plus fréquemment observées et mentionnées que
d’autres a travers les recherches et les témoignages autobiographiques de personnes
avec autisme et de leurs familles. Ces récits constituent des supports précieux sur
lesquels il apparait essentiel de s’appuyer pour une meilleure compréhension du vécu
sensoriel des personnes avec autisme. Nous présentons ci-apres, pour chaque modalité
sensorielle, des exemples de manifestations cliniques et les principales données
scientifiques s’y rapportant en les illustrant par certains témoignages issus
d’autobiographies.

e Au niveau visuel différentes anomalies sont fréquemment relatées dont
certaines sont identifiées tres précocement par la famille et a travers les études
rétrospectives portant slianalyse de films familiaux. L’évitement du regard de ’autre,
I’utilisation d’une vision périphérique mais aussi des tendances a se focaliser sur les
parametres sensoriels des éléments environnants comme des reflets, une couleur, le
détail d’un objet sont trés fréquents. Des hypo et des hypersensibilités a certaines
couleurs, a la lumiere, aux reflets sont également rapportées. Certaines personnes
peuvent étre extrémement génées para@erstimuli visuels tandis que d’autres les
rechercherontentrainant des phénoménes de fascination et d’exploration visuelle
exacerbeés.

Par ailleurs, Grandin (2009), décrit des habiletés visuelles particulieres chez les
personnes avec TSA. Elle exprime sa fascination pour les stimuli visuels depuis
I’enfance et sa capacité innée a penser en images comme la « réalité viduBlin
ordinateur »Plusieurs études vont également dans ce sens en démontrant la supériorité
du traitement local sur la modalité visuelle (Mottron, 2005 ; Mottron, Dawson &
Soulieres, 2009). Les personnes avec TSA auraient des compétences accrues dans la

détection des informations visuelles environnementales et hotamment une perception
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exacerbée des détails. Ces habiletés expliqueraient leurs aptitudes a réaliser des taches
visuelles comme les puzzles, la détection de figures cachées (Shah & Frith, 1983).

Cependant, Grandin (2009) témoigne également du fait que toutes les personnes
avec autisme ne présentent pas le méme type de spécificités et que les stimuli visuels
qu’elle appréciepaticulierement, peuvent constituer de réelles aversions sensorielles
pour d’autres. Ainsi, I’auteur souligne la grande variabilité des sensibilités et des
problématiques visuelles des personnes avec TSA.

Par ailleurs, sur le plan visuel, de nombreuses études se sont intéressées aux
difficultés des personnes avec autisme dans le traitement des stimuli visuels sociaux.
Elles ont permis de montrer une hypo-activation du gyrus fusiforme chez les personnes
avec autisme. Or, le gyrus fusiforme est impliqué dans le traitement des visages. Depuis
quelques années, d’autres travaux portent sue comportement oculaire des personnes
avec autisme via une nouvelle technique d’observation de la focalisation visuelle et du
suivi du regard : eyetracking (Hernandez et al., 200, Jones, Schultz, Volkmar &
Cohen, 2002. Cette technique a permis de démontrer que les enfants avec autisme
présentent un déficit de focalisation du regard sur la zone des yeux comparativement
aux enfants typiques. lls ont tendance a davantage regarder la bouche pourtant beaucoup
moins informative que les yeux au niveau social ou enadibeer des objets inanimés.

lllustrations cliniques

- «(...) au cinéma, nous devOns Nnous tenir assis contre la porte de sortie
légerement entr’ouverte pour que Rémy y voit un filet de lumiere » (Salmon,

2009, p.19).

-« Marie explorait, mais uniquement les détails : nos cils et nos poils dans le
nez...et dans la rue, elle se penchait suffisamment de sa poussette pour voir
pendant tout le temps de la promenade le goudron défiler entre les roues »
(Biette, 2009, p.21).

- « La vision en détails reste un atout pour certaines activités comme le sarclage
ou la cueillette des petits fruits (qye un qui voit [’arbre se désespere devant
la tache...Tandis que Claudin cherche le dernier petit fruit) mais consiste en un
ralentissement extréme pour les actes de la vie quotidienne. Il peut rester bloqué
sur un détail qui le préoccupe et que nous ne voyons méme pas. Beaucoup de

rituels se mettent en place autour de ces détails. C’est comme si le monde qui
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[’entoure n’était constitué que de détails qui n’arrivent pas a s’ organiser avec
des liens de globalité. Un peu comme s’il vivait dans un puzzle constitué de
millions de piéces aht on trouve parfois ['utilit¢é » (Knodt-Lenfant, 2012, p.
195).

e Au niveau tactile, des hypo ou hyperesthésies, appelées aussi par Ayres (1979)
ainsi queWilbargeret Wilbarger (1991) « dormances tactiles » ou « défenses tagtiles
sont souvent rapportées dans la littérature. Les dagl@sies s’observent
principalement au travers de réactions paradoxales voire méme d’une apparente
insensibilité a la douleur et aux contacts généralement considérés comme désagréables.
La discrimination des stimuli tactiles est alors perturbée avec des difficultés a identifier
la nature de ces stimuli tactiles comme par exemple, faire la distinction entre différentes
textures (Yack et al., 1998).

Les défenses tactiles se traduisent principalement par une difficulté a accepter les
contacts tactiles inoffensifs et peuvent donc impacter de hombreux moments de la vie
quotidienne. Elles engendrent généralement des réactions négatives de stress ou
d’inconfort (Wilbarger & Wilbarger,1991). Par exemple, les soins d’hygiéne comme le
coiffage, la toiletteet le lavage de dents, peuvent étre tres difficilement supportables.
Les contacts physiques tels que les caresses, calins peuvent donner lieu a des conduites
de retrait et d’évitement ou encore des comportements inadaptés au méme titre que la
proximité physique inhérente a certaines situations de vie quotidienne comme les repas.
L’habillage peut également é&tre problématique du fait de certaines textures
vestimentaires difficiles a tolérer (laine, étiquettes des vétementy, €es
hypersensibilités sont trés souvent exprimées par les personnes avec autisme (Grandin,
1994 ; Williams, 1992).

Les recherches dans ce domaine témoignent cependant de résultats contradictoires
en fonction de méthodologies utilisées. En effet, des auteurs comme O’Riordan et
Passetti (2006), d’apres une comparaison entre des enfants avec autisme et des enfants
au développement typique concernant la perception tactile, ne trouvent pas de preuve en
faveur d’une sensibilité tactile accrue dans le groupe d’enfants avec TSA. Pourtant, dans
le méme temps, 1’étude de Blakemore et al. (2006) affirme le contraire et démontre
I’existence des hypersensibilitégactiles chez un échantillon d’adultes avec un syndrome

d’Asperger. Ces données contradictos&spliquent certainement par le fait que la

29



tactilité implique un large panel de récepteurs et de stimuli différents et que la plupart
des recherches se centrent sur une catégorie restreinte de stimuli (Cascio et al., 2008).
Ces auteurs s’emploient a étudier les impacts d’une gamme plus large de stimuli tactiles

et des récepteurs tactiles impligués chez un échanilkmfultes avec autisme de haut
niveau dont la réactivité tactileu niveau de I’avant-bras est comparée alle d’un

groupe de personnes sans autisme. Différents paradigmes impliquant différents types de
récepteurs tactiles servent a évaluer la perception saataielle de I’ensemble des

sujets. Plusieurs réactivités sont donc testées : la détection du contact, la détection et
I’adaptation vibrotactile, la réactivité a différentes textures, les sensations thermiques, la

réactivité a la douleur. Ces mesures psychophysiques mettent en évidence des résultats
similaires entre les adultes avec et sans autmneernant la détection des sensations
tactiles et de la température. En revanche, les personnes avec autisme présentent une
sensibilité plus accrue aux vibrations ainsi qu’a la douleur thermique. Ces données
suggerent donc que la perception tactile des personnes avec autisme varient en fonction
de la zone du corps concernée et de la nature des stimuli ; elle peut étre similgre a ce
des personnes sans autisme mais aussi plus exacerbée.

De nombreux travaux s’intéressent spécifiquement a la perception de la douleur
chez les personnes avec TSA. Des hyper et des hyporéactivités sont souvent rapportées.
Tordjman et al. (1999}jui étudient I’hyporéactivitéa la douleur dans l'autisme infantile
rapportent qu’il s’agirait davantage d'un mode différent d'expression de la douleur dans
I’autisme (en lien avec les troubles de communication verbale et non verbale ainsi que
des troubles cognitifsjjue d’une réelle insensibilit¢ a la douleur. Les travaux de
Tordjman et Charras (2007) permettent d’affirmer la présence d’une dissociation entre
les signes d’expression de la douleur sur le plan comportemental et les réponses
neuroveégeétatives internes.

lllustrations cliniques :

-« A dix ans, j’atteignais 9 sur l’échelle Ayres de défense tactile, qui comporte
quinze échelons. Les comportements de défense tactile ressemblent a
["hypersensibilité. Les vétements de laine, par exemple, me sont toujours
intolérables. Je n’aime pas les chemises de nuit parce que sentir mes jambes qui
se touchent m’est désagréable, et il m’est difficile de rester sans bouger pour un

test de glaucome ou de me faire enlever un bouchon de cérumen d’une oreille.
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En revanche, j’aime sentir autour de mon cou la pression d’un col roulé. La
stimulation tactile, pour moi et pour de nombreux enfants autistes, est une
épreuve dont on ne sort jamais gagnant. Notre corps crie son envie de contact
humain, mais au moment ou il se produit, nous reculons de douleur et de
confusion. Il m’a fallu vingt-cing ans pour réussir a serrer la main et a regarder
quelquun en face » (Grandin, 1994, p. 56

« Quand j’étais enfant, je crois que j’étais plus sensible que d’autres au niveau

tactile, au niveau du godt, au niveau des textures. Je ne pouvais pas porter
beaucoup de vétementsiéme actuellement j’ai un certain type de tenues, une
garde-robe fixe ou semi-fixe, avec des vétements que je porte depuis de longues
années et auxquels je suis habitué » (Schovanec, 2012, p. 113).

«J’ai une hypersensibilité au toucher léger : un effleurement du dos de ma main

génere une sensation extrémement douloureuse, terrorisante, qui envahit la
totalité de mon corps. (...) Cette sensation perdure et elle monopolise la totalité

de mes ressources sensorielles » (Bernot, 2009, p.24).

«Je n’aime pas trop le contact physique avec les autres. Le matin, au bureau, il

faut serrer la main de tout le monde et je n’aime pas cela. (...) Je n’aime pas

sentir la peau des autres, qui est soit trés seche, soit moite et je vais
régulierement me laver les mains aprés quand je le peux » (Marc, 2009, p.26).

« Camille ne supporte pas : Les bises « |égéres » sur la joue, si on lui fait un
bisou léger elle nous demande un bisou trés fort a l’endroit ou nous lui avons

fait le bisou léger. Les bises sur ses bras, sa main...en dehors de ses joues.

Toute petite, elle ne supportait pas que son pere la touche. Certains vétements
qui « piguent» - les chaussettes qui, selon elle, lui serrent trop les
chevilles... ¢a me gratte au niveau de la peau, je ne peux pas supporter »

Les bonnets, les capuche®ut ce qui se met sur la téte » (Frangoise, mere de
Camille et Camille, 2009, p. 29).

« Marie attrapait avec les doigts de pied sa petite girafe, qui lui semblait
« bouillante » si nous lui mettions dans la main (les contacts avec la main
restent difficiles : réticences pour se laver les mains, couper les ongles est un
véritable bras de fer et la tenue d’un crayon fugace)...bien que, un peu plus

dgée, elle soit restée le doigt sur l'insert de la cheminée jusqu’a ce qu’il se
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forme une cloque, et ce sans manifest@ronnement particulier » (Biette,
2009, p. 21).

-« Nous avions observé que Nicolas se calmait dans [’eau, au bain, a la piscine
(mais au calme) ou avec les massages. Il aime le contact avec les cremes, les
parfums. Encore aujourd’hui il va se faire masser tous les 15 jours tout le corps
chez une esthéticienne, il adore toujours les bains trés chauds les massages de
téte » (Scicard, 2009, p. R1

-« Claudin ne sent pas la douleur qu’il ne voit pas mais exagere ce qu’il voit ou
fait comme tout le monde. Il y a quelques mois il est tombé avec sa brouette
entre un mur et un container. Je n’ai rien vu. 1l était essentiellement préoccupé
par sa brouette dont il avait perdu le protége poignée. Apres plus d’une heure,

Jje lui demande ou il a été s’ appuyer pour avoir de la peinture sur le Tshirt...Et

au méme moment je pense, il n’y a pas de peinture ici. Le dos du tee-Shirt était

plein de sang provenant d’une blessure a [’'omoplate. 1l n’avait rien senti. Par

contre, s'il voit un minuscule bouton sur la main ou le bras, il en fait tout un plat

et nous devons mettre du désinfectant, un pansement » (Knodt-Lenfant, 2012, p.
195).

-« Il continue a avoir une sensibilité excessivement paradoxale au niveau des
pieds. Il peut porter des chaussures trop petites ou qui ont la semelle percée e
marcher sur des cailloux ou dans [’herbe. Par contre, les nouvelles chaussures
sont toujours mal percues. Quand il était plus jeune, il allait rechercher les
vieilles chaussures dans les poubelles. (...) Il ne ressent pas le chaud et le froid

et pourrait Sébouillanter sans rien dire » (Knodt-Lenfant, 2012, p. 209).

e Au niveau auditif, une méta-analyseécente menée par O’Connor (2012)
souligne que la littérature abonde de travaux scientifiques et de témoignages qui mettent
en évidence les anomaiauditives des personnes avec TSA. En effet, de hombreux
paradigmes expérimentaux sont développés dans ce dotamainer le plan d’études
comportementales que d’études menées dans le champ de 1’¢électrophysiologie et tous
vont dans le sens de dysfonctionnements des processus auditifs.

Comme nous 1’avons évoqué précédemment, les réactions atypiques aux sons sont

repérées tres tot par les parents mais aussi par le biais des études rétrospectives portant

surl’analyse de films familiaux et confirmées par des études prospectives récentes qui
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les identifient comme un demarqueurs de risques spécifiques a 1’autisme. Ces
désordres auditifgonstituent trés souvent un des premiers signes d’alerte pour les

parents qui s’interrogent sur une éventuelle surdité chez leur enfant. Une absence de
réaction a la voix humaine et a I’interpellation par le prénom sont souvent relatées des la
premiére année de vignsi que des difficultés de ’enfant a s’orienter vers les sources

sonores et particulierement la voix humai@sérling & Dawson, 1994 ; Osterling,
Dawson & Munson, 2002Zwaigenbaum et al., 2005). Toutefois, les réponses aux sons
apparaissent aussariables et sélectives. Si 1’enfant ne réagit pas toujours a la voix
humaine, il peut cependant sursauter ou réagir vivement a certaines sonorités. Ainsi, des
hypo et des hyperacousies sont notamment frequemment mentionnées et peuvent
coexister. Les observations cliniques rapportent les hypersensibilités des personnes avec
autisme a certains sons tels que les sons inattendus, les sons forts, les sons &ontinus,
tonalité élevée, la combinaison de plusieurs sons a traiter simultanément. Ces
observations sont corroborées par les travaux scientifiquessmdngide d’hétéro-
guestionnaires tel que le « Sensory Profil » de Dunn (1999). Les chercheurs démontrent
qu’environ 50% des personnes avec autisme présentent des aversions aux sons forts

pour seulement 8% des personnes sans autisme (Kern et al., 2006 ; Tomchek & Dunn,
2007). Ces sensibilités accrues aux bruits de 1’environnement peuvent engendrer des
situations de stress et d’anxiété qui se manifestent par des réactions d’inconfort telles

gue des grimaces, des cris, des pleurs ou encore par le fait de mettre les mains sur les
oreilles pour se protéger des sons (Grandin, 12@#vood, 1998).

Par ailleurs, le filtrage de certains bruits de fond apparait souvent altéré et peut
donc rendre difficile le traitement des stimuli auditifs pertinents et particulierement la
compréhension de la voix humaine dans des endroits bruyants (Alcantara, Weisblatt
Moore & Bolton, 2004 ; Grandin, 1997). Les travaux de €eF&hlejarvi, Pierce,
Courchesne et Hillyard (2005) mengsres d’adultes avec autisme montrent que ceux-
ci ont davantage de difficultés que les sujets du groupe contrdle, a localiser des stimuli
auditifs pertinents en présence de distracteurs. L’identification des signaux sonores
cibles est plus lente et moins précise chez les personnes avec autisme.

Les recherches en neuro-imagerie cérébrale démontrent également ces
dysfonctionnements. Les travaux s’appuyant sur I’imagerie par résonnance magnétique

trouvent des différences neuro-anatomiques dans les régions cérébrales impliquées dans
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les processusuditifs (O’Connor, 2012). Néanmoins, de nombreuses régions cérébrales
apparaissent en lien avec le traitement auditif et le grand nombre de travaux menés dans
ce domaine, la variabilité des techniques utilisées et des échantillons tant du point de
vue del’age des sujets que de leurs profils (sévérité des troubles autistiques et du retard
mental, niveau de langage, etc.) rend extrémemaemplee 1’identification précise des
anomalies cérébrales associées aux réactions auditives atypiques des personnes avec
autisme. Certaines études en imagerie fonctionnelle au repos (TEP) et en imagerie
anatomique (IRM) constituent cependant des modeles explicatifs incontournables des
dysfonctionnements auditifs dans les TSA. Différentes études en électrophysiologie
dans le domaine des réponses auditives temporales, mettent notamment en évidence une
hyporéactivité bilatérale chez les enfants avec autisme (Bruneau, Roux, Guérin,
Barthéléemy & Lelord, 1997 ; Bruneau, Roux, Adrien & Barthélémy, 1999 ; Bruneau,
Bonnet-Brilhault, Gomot, Adrien & Barthélémy, 2003 ; Bruneau & Gomot, 2005).
Cette réactivité apparait cependasyimétrique lorsqu’on compare 1’activation des deux
hémispheres. Les régions temporales droites, impliquées dans la perception des stimuli
auditifs physiques seraient majoritairement activées tandis que les régions temporales
gauches impliquées dans la voix humaine seraient sous activées. Ces données sont
corroborées par plusieurs recherches portant sur la perception des sons et de la voix
humaine (Belin, Zatorre, Lafaille, Ahad & Pike, 2000 ; Boddaert et al., 2003,;2004
Gervais et al., 2004 ; Zilbovicius et al., 2000 ; Zilbovicius, 2005), qui confirment une
sousactivation de 1’aire cérébrale impliquée dans la perception de la voix humaine. Des
anomalies situées dans les régions temporales supérieures expliqueraient ces troubles de
perception auditive. Les stimuli sonores physiques et le langage seraient donc traités de
maniere indifférenciée. Les troubles de la communication des personnes avec TSA
pourraien donc s’expliquer en partie par ces dysfonctionnements perceptifs du
traitement des informations verbales.

D’autres travaux en électrophysiologie portent sur les réponses atypiques des
enfants avec autismx stimuli auditifs fréquemment observées dans 1’autisme comme
les hypo et les hyperréactivités aux sons (Gomot, Giard, Roux, Barthélémy & Bruneau,
2000 ; Gomot, Giard, Adrien, Barthélémy & Bruneau, 2001, 2002). lls étudient
précisément une réponse appelée « Mismatch Negativity » ou négativité de discordance.

Cette réponse est observée lorsque des stimulations déviantes interviennent dans une

34



séquence répétée de stimulations standard. La Misragdttivity est donc la réponse
au changement enregistrée au niveau électrophysiologique et qui correspond a un
processus automatique de « détection de la discordance ». Lorsque sont comparés des
enfants avec autisme avec des enfants typiques, il apparait que la Mismatch Negativity
est différente entre les deux groupes. Chez les enfants avec autisme, sa latence est plus
courte, traduisant une détection plus rapide du changement. Un autre phénoméne
spécifigue est observé chez les enfants avec autisanelétection du changement
entraine une hyperactivité frontale igie traduit par une orientation de I’attention
automatique vers la stimulation déviante qui n’est pas observée chez les enfants non
autistes. Ces données suggerent des troubles dans la modulation des informations
sensorielles. Dwtres études complémentaires (Gomot, Belmonten, Bullmore, Bernard
& Baron-Cohen, 2008 ; Gomot, Blanc, Clery, Roux, Barthélémy & Bruneau, 2010) ont
permis de montrer le réle des processus attentionnels (processus « tojp)dians la
réponse au changement. Ces processus sont impliqués dans la régulation de I’activité
des cortex sensoriels et donc des processus perceptifs. Lorsque les personnes avec
autisme doivent mobiliser les processus «top-down », elles apparaissent moins
performantes que les pennes sans autisme alors qu’elles sont plus rapides dans la
détection des changements. Cette rapidité dans la détection du changement associée a ce
déficit dans I’activation des processus attentionnels « top-down » impliqués dans |
modulation de la perception du changement pourraient expliquer la difficulté des
personnes avec autisme a anticiper les changemants que I’hyperréactivité a
certains stimuli.
lllustrations cliniques
-« Méme aujourd’hui, des bruits soudains comme une voiture qui pétarade me
font sursauter et me paniquent. Des bruits forts et aigus comme celui d’une
motocyclette sont encore douloureux pour moi » (Grandin, 1994, p.48).
-« Rémy pendant longtemps a refusé d’entrer dans une gare. La foule et le bruit

des trains le mettaient dans un état de terreur aussi fort que la premiere fois ou

nous avions essayé de ’amener voir un feu d artifice. (...) Dans le méme esprit,

le jour ou nous l’avons conduit au meeting aérien, nous avions emporté un

casque anti-bruit. Bs [’instant ott Rémy [’a eu sur les oreilles, il s’est apaisé, a
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accepte de rester sur place et n’a plus perdu une miette du spectacle dans les

airs » (Salmon, 2009, p.19).

« L’ouie : c’est ce qui me dérange le plus. J'ai une ouie tres fine, tres sensible,

et méme trop sensible. (...) J'ai quelques difficultés a suivre une conversation de

groupe quand plusieurs personnes parlent ensemble car je capte toutes les
communications aus arriver a me fixer sur 'une d’elles. Je suis toujours
perturbé par les autres et au final, je n’en ai suivi aucune. Ce qui est encore

plus difficile est de parler dans un endroit bruyant (café, restauran), &es

qu’il y a un bruit de fond, je suis incapable de distinguer ce qu’on me dit, car

tous les sons se mélangent et deviennent confus et je n’arrive pas a les trier. Et

apres, j'ai vraiment mal aux oreilles comme si on vissait une tige dans mes
tympans.J ai aussi quelques synesthésies audiivPar exemple, le bruit d’un
moteur de péniche provoque en moi une perception de gargouillis dans le
ventre. Le « beat » de la musique techno me fait percevoir une sensation tactile
de pression hydrostatique sur tout le corps. Je ['ai identifié comme
SYresthésique grdce a mon casque filtrant : lorsque je n’entends plus le « beat »,

je ne percois plus cette sensation tactile alors que mon environnement (avec le
« beat ») reste inchangé » (Bernot, 2009, p. 24).

(...) La voix de Maryse est assez aigué et cela me fatigue beaucoup.pire ¢ est

au téléphone. Au-dela de 10 minutgs; mal a la téte et aux oreilles et je dois
souvent trouver des prétextes pour raccrocher » (Marc, 2009, p. 27).

« Camille ne supporte pas : les chuchotements : en classe, elle porte des
« bouchons » pour atténuer ce bruit ; les voix des journalistes, des présentateurs
de la radio, de la TV ; les musiques/chansons sortant des haut-parleurs dans les
restaurants, les supermarchés : certaines chansons avec des voix féminines trés
douces. J'entends comme des grésillements et ¢a me crispe — c’est tres
douloureux-j’ai l'impression que le bruit me rentre dans les oreilles — j’ai
vraiment mal- les voix douces m’énervent ; les clignotants de voitures. Le son

des clignotants me géne cela dépend des voitures » (Camille et Francoise,
mére de Camille, 2009, p. 29).

« Il entend tout, le moindre murmure, le moindre sifflement. Cependant quand il

est énervé, il va dans sa chambre et met toutes ses radios « a fond ». Le bruit est
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a peine soutenable et il reste la bien tranquille. Il crée une sorte de bruit blanc,
une barriere que rien ne traverse. Quand il n’est pas bien, il a l’air de ne plus
rien entendre » (Knodt-Lenfant, 2012, p. 205).

-« Ce qui m’épuise, ce sont les bruits prolongés, comme le bruit de fond du
papotage. J’ai beaucoup de mal, dans la durée, a faire face. Cela suscite une
sorte d’obscurcissement neuronal qui rend trés compliqué le fait de réfléchir ou

d’étre fonctionnel » (Schovanec, 2012, p. 112).

e Au niveau olfactif, les travaux témoignent lIa encore de problemes spécifiques
chez les personnes avec autisme. Sbada de ’utilisation d’hétéro-questionnaires tel
que le « Sensory Profile » de Dunn (1998)isé¢ auprés d’enfants et d’adultes avec
autisme, la fréquence des anomalies olfactives est estimée a 90% (Crane et al., 2009
Kientz & Dunn, 1997 ; Tomcheck & Dunn, 200T.’étude de Leekam et al. (2007) qui
s’appuie sur une échelle d’aide a I’évaluation et au diagnostic de I’autisme qui comporte
des items permettant d’investiguer les symptémes sensoriels : le DISCO, trouve des
résultats similaires. En effet, 94% des personnes avec TSA présentent des troubles
olfactifs tandis que seulement 5% des sujets du groupe contrble ont des particularités a
ce niveau. Benetto, KuschnetrHyman (2007) montrent également que les adolescents
avec autisme sont moins précis dans la discrimination olfactive que les adolescents sans
autisme. Concernant la nature des anomalies repérées, les observations cliniques
révélent que les comportements fitérages corporels et d’objets sont trés fréquents ;
les odeurs fortes peuvent aussi étre recherchées. A contrario, des hyperesthésies
olfactives peuvent conduire a I’évitement de certaines odeurs du quotidien. A notre
connaissance, une seule étude partda détection et 1’adaptation olfactive des adultes
avec TSA ageés de plus de 18 ans. Tavassoli et Baron-Cohen )20hf@essent a
cette question chez un échantillon de 80 sujets : 38 adultes avec TSA et 42 sujets
contréles sans autisme. lls souhaitel’une part, investiguer les différences entre les
deux groupes en termes de discrimination olfactive en se demandant si les résultats
trouves chez les enfants avec TSA dans les recherches antérieures sont identiques chez
les adultes avec TSA. D’autre part, ils se penchent sur 1’adaptation olfactive afin de voir
si I’exposition répétée et prolongée a un stimulus olfactif permet une adaptation
olfactive similaire entre les deux groupes de sujets. Les réstwdtatégnent d’une

discrimination et d’'une adaptation olfactive normales chez les sujets avec TSA,
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contrairement aux résultats trouvés chez les enfants. En effet, les adultes avec TSA
parviennent a s’adapter a un stimulus olfactif et y sont moins sensibles aprés une
exposition prolongée, tout comme les sujets sans TSA.

lllustrations cliniques :

- « Rémy a un odorat performant, il a besoin de sentir les aliments, en particulier
nouveaux, avant d’accepter de les goiiter. Il est trés sensible aux odeurs de
parfum, mais elles ne le génent pas, au contraire, il adore se parfumer, méme
s’il peut en mettre trop ! » (Salmon, 2009, p. 19).

-« Gwendoline, comme d’autres autistes, donnait [’'impression de vouloir
développer son odorat, en multipliant ses sensations olfactives ; elle approchait
de ses narines beeoup d’objets afin de les sentir, ou bien sentait ses doigts
apres avoir touché quelque chose : tout ce qui servait a son alimentation, mais
ses selles également qu’elle étalait volontiers sur des objets et sur les cheveux de
sa seeur ainée quand celle-Ci dormait... » (Talllandier & Taillandier, 2009, p.

19).

- « Camille ne supporte pas : les odeurs : le café, les plats qui « sentent » un peu
fort, le poisson, la cigarette, les fromages... ; les haleines fortes... » (Francoise,
2009, p. 27).

-« Luc est un adolescents attiré par l’odeur du cuir chevelu et la texture des
cheveux. 1l s’ approche régulierement des personnes, parfois méme inconnues, et
attrape leur téte pour sentir leurs cheveux. Bien qu’il soit verbal, il n’arrive pas
a exprimer pourquoi ; réassurance, reconnaissance, plaisir ? Il peut aller

Jjusqu’a mordre le cuir chevelu. » (Salmon, 2009, p. 18).

e Au niveau gustatif, nombreuses sont les personnes avec autisme qui ont des
difficultés liées a I’alimentation (Prudhon Havard, Carreau & Tuffreau, 200@vassoli
& Baron-Cohen, 2011b)Les recherches portant spécifiquement sur la prévalence des
particularités alimentaires des enfants avec un trouble du spectre autistique évoquent
que 56 a 87 % des sujets seraient touchés par cette problématique (Nadon, Ehrmann-
Feldman & Gisel, 2008 ; Nadon, Ehrmann-Feldman, Dunn & Gisel, 2011 ; Schreck,
Williams & Smith, 2004). Toutefois, les études restent trés insuffisantes pour évaluer le
nombre de personnes avec TSA avec des désordres alimentaires, et notamment en ce qui

concerne les adultes avec autisme. Les travaux scientifiques ne permettent pas non plus
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de déterminer si les troubles alimentaires identifies chez les personnes avec TSA
different de ceux rencontrés dans la population générale, méme si les observations
cliniques semblent aller dans ce sens.

Nadon (2011) pointe les répercussions néfastes que peuvent avoir ces problémes
sur la santé et le développement, mais aussi sur le stress faniiliaiégtation sociale
de la personne avec autisme et de |a, la nécessité de les prendre en compte en les
évaluant et en proposant des interventions. Il existe une grande variabilité de problemes
alimentaires tant du coté de la nature des troubles que du coté de leur sévérité. De ce
fait, il est souvent difficile de les diagnostiquerd&n trouver la cause. Selon Grandin
(1997), lorigine de ces difficultés est trés souvent sensorielle. Les études démontrent
également des préférences alimentaires atypieguesit dans le sens d’une hypothése
étiologique sensorielle (Martins, Young & Robson, 20&@hreck, Williams & Smith,

2004 ; Schreck & Williams, 2006Williams, Dalrymple & Neal, 2000 Williams,
Gibbons & Schreck, 2005 Williams & Seiverling, 2010) méme si des études
complémentaires s’avérent nécessaires pour la confirmer (Nadon, 2011).

Dans la vie quotidienne, des « bizarreries » alimentaires sont trés souvent
exprimées. Elles se caractérisent par des hyposensibilités comme une apparente
insensibilité a certains golts et/gar ’ingestion d’éléments non comestibles. Des
préférences pour des aliments particuliers peuvent étre observées y compris pour
certains aliments forts ou acides. A contrario, pour la majorité des personnes qui
présentent des troubles alimentaires, des hypersélectivités alimentairé&voquées
Ces sélectivités peuvent étre en lien avec des facteurs multiples tels que la texture des
aliments, leur couleur, leur odeur, leur goft, leur présentation dans 1’assiette ou leur
emballage, leur température ou encore leur nouveauté. Ces aversions alimentaires
peuvent engndrer des refus de s’alimenter, des haute-cceur, des nausées et des
vomissements. La sévérité de ces aversionsxtrémement variable d’une personne a
I’autre et peut toucher un seul type d’aliments ou des familles d’aliments entiéres qui
ont des caractéristiques similaires (Nadon, 2011). De maniére générale, nombreuses
sont les personnes avec TSA qui ont une alimentation beaucoup moins variée que les
personnes sans autisme (Bandini et al., 2010). Les travaux de Beneaktq2€07),
menés auprés d’adolescents avec TSA et portant spécifiqguement sur la réactivité au

golt, mettent en évidence des difficultés a identifier les saveurs acides ou améres tandis
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que I’identification des saveurs sucrées et salées semble préser\vCette difficulté a
identifier les saveurs apparait s’accentuer au fil du temps comme le souligne 1’étude
récente de Tavassoli & Baron-Cohen (2011b) menée auprés de 23 adultes avec autisme
de haut niveau comparés a un groupe contrdle constitué de 29 adultes sans autisme. Au
regard de cette recherche, les adultes avec autisme identifient moins bien les godts
acides, sucrés et amessicune différence n’est observéeoncernant 1’identification des
saveurs salées.
lllustrations cliniques
- « Son alimentation a longtemps posé des problemes. Elle semblait ne pas
vouloir utiliser ses dents pour croquer ou mastiquer ; pendant plusieurs mois,
elle n’a mangé, difficilement, que des yaourts et des crémes, quelques fois des
purées » (Taillandier & Taillandier, 2009, p. 20).
-« Pour la premiere fois je [’ai vu réagir quand il a mangé du piment. Il a eu les
larmes aux yeux mais a continué a le croquer de dsawr » (Knodt-Lenfant,
2012, p. 209).
-« |l apprécie les saveurs trés acides et épicées » (Salmon, 2009, p. 19).
-« Sur le gout il n’y a absolument rien a dire. Je n’ai pas de goiits particuliers
dans le méme sens ou j'aime quasiment tous les aliments. Mes préférences se

portent cependant sur les aliments salés et épicés » (Marc, 2009, p. 26).

e Au niveau proprioceptif, des dysfonctionnements sont également suggérés par
les personnes avec autisme et quelques études. Des hyposensibilités sont décrites et se
traduisent par une mauvaise adaptation posturale et tonique donnant lieu a des
maladresses motrices, des chutes, des cognements répétés ; les positions peuvent
paraitre « désarticulées » avec des fixations des articulations. Nombreuses sont les
personnes qui ont des difficultés idusr leur corps dans I’espace (Bogdashina, 2003).
Des troubles du tonus musculaire se caractérisant par des hyper ou hypotonies sont
souvent décrits (Miller, Anzalone, Lane, Cermak,Gen, 2007) et beaucoup de
personnes avec autisme décrivent leur besoin de pressions profondes afin de mieux
ressentir leur corps.

lllustrations cliniques :
-« Au niveau proprioceptif, nous avons pu observer que mettre sur les épaules de

Rémy un poids, sac de graines que je fais chauffer, lui procure tres rapidement
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une sensatiow ‘apaisement, dans les moments de tensions ou de frustrations
(Salmon, 2009, p. 19).

-« |l continue a se « ficeler comme un saucisson ». Ses ceintures sont toujours
tellement serrées qu’elles laissent des traces sur la peau. Les bracelets de
montre doivent étre vérifiés, ils serrent tellement que parfois il a la main qui
gonfle. Nous sommes obligés de couperrous afin qu’il ne puisse pas serrer
aussi fort » (Knodt-Lenfant, 2012, p. 209).

-« Quand j’étais trop grande pour m’envelopper dans une couverture ou pour
ramper sous un coussin de canapé, j’ai inventé un autre moyen de me procurer
une stimulation agréable. Je pensais a une sorte de machingai visualisé
une sorte de machine a bien-étre. Ce projet était une sorte de boite ressemblant
a un cercueil. Je m’imaginais rampant par ['une des extrémités pour m'’y
installer. Une fois a l'intérieur, je me coucherais sur le dos et je gonflerais une
doublure en plastique qui me serrerait, tout doucement. Et surtout, je
contrblerais la force de la pression exercée par la doublure en plastique.

La chaleur et la pression tendent a diminuer [’excitation, surtout dans le cas
d’un systeme nerveux défaillant. Si j’avais eu une machine magique a dispenser
du bienétre, j aurais peut-€tre pu utiliser sa chaleur et sa pression au lieu de

piguer une colére » (Grandin, 1997, p. 58-59).

e Au niveau vestibulaire, des troubles sont également trés souvent mentionnés
dans les TSA. Les hyposensibilités et hypersensibilités qui touchent les autres sens, se
retrouvent au niveau vestibulaire. Les hyposensibilités se traduisent souvent par une
recherche de stimulations vestibulaires par des comportements stéréotypés tels que les
balancements mais aussi par des tournoiements, des mouvements atypiques du corps
ou/et de la téte (Caucal & Brunod, 2010).

A I’inverse, les hypersensibilités engendrent de forts sentiments d’insécurité dans
les situations de mouvements. Les changements de position, les situations de
déséquilibre provoquent de 1’anxiété. (Ayres, 1979 ; Bogdashina, 2003). Au niveau
comportementaldes conduites d’évitement, de retrait, lorsqu’il y a trop de mouvements
environnants ou dans des situations de foule sont observées. Les transports peuvent

engendrer nausées et vomissements.
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lllustrations cliniques

- « Bébé, elle prenait des postures que tout enfant prend & un moment ou a un
autre, mais elle les tenait indéfiniment, et en grandissant, avec de plus en plus
de « compétence ». Ainsi elle pouvait rester des heures dans la position de
« ['autruche », pieds a plat et front au sol, elle se tenait en équilibre sur le bord
de son lit, laissait sa téte pendre dans le viddn peu plus tard, quand elle a
commenceé a marcher (sans passer par le quatre pattes et a peine par la position
assise) elle n’a eu de cesse de visiter |’équilibre de son corps. Elle grimpait sur
les portes par les gonds et restait accroupie, les orteils sur la tranche du haut de
la porte, tout en donnant un coup de reins pour bouger. (...) Ce fut [’époque ou
elle se tenait debout sur les rebords de fenétre, grimpait sur les toits et

descendait les escaliers fleutre coté de la rampe » (Biette, 2009, p. 21-22).

-« [l n’a pas le sens de [’équilibre et providentiellement pour moi ce défaut me
sauve de la plupart des agressions. Quand je vois qu’il risque de me frapper et
que je n’ai pas de position de repli possible, je le pousse un peu et il tombe. Ce
qui dome un instant de flottement pendant lequel on peut réorganiser l’espace
et le surprendre assez pour le conduire dans sa chambre » (Knodt-Lenfant,
2012, p. 209-210).

1.5.Corrélations entre modalités sensorielles

Comme nous venons de I’évoquer, les particularités sensollied se caractérisent
par leur polymorphisme et peuvent toucher un (ou plusieurs) systeme(s) sensoriel(s)
simultanément. De plus en plus de chercheurs évoquent des difficultés multisensorielles
chez les personnes avec TSA et affirtrere les anomalies sensorielles constitusnt
dysfondionnement global dans 1’autisme. Kern et al. (2007) étudient spécifiquemerst le
liaisons entre les différentes modalités sensorielles chez 104 personnes avec autisme
agées de 3 a 56 ans. Les résultats indiquent des corrélations entre les différentes
modalités qui sont en interaction les unes avec les autres. Si des troubles sont observés
pour une modalité sensorielle, les autres ont tendance a étre également affectées. Les
données de Leekam et al. (ZQ0provenant de travaux menés auprés d’un échantillon
de 200 enfants, adolescents et adultes avec autisme, corroborent ces résultats. Les

auteurs suggerent que ces difficultés multisensorielles engendrent des troubles dans la
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capacité¢ d’intégration sensorielle et perceptuelle (Leekam & Wyver, 2005). Grandin
(1994) illustre ce phénomene et évoque(...) I’incapacité des autistes a gérer
plusieurs stimuli simultanés ou a se concentrer sur un seul aspect d’un stimulus auditif

ou visuel complexe. Aujodthui encore, si je dois attendre dans un aéroport bondé, je
peux bloquer tous les stimuli extérieurs pour lire. En revanche,’d@strpresque
impossible de filtrer le bruit ambiant pour parler au téléphofpe 47).

1.6. Les particularités sensoridés : criteres diagnostiques ou comorbidité ?

1.6.1. Evolution de la place des symptbmes sensoriels dans les critéres

diagnostiques

Depuis une quarantaine d’années, I’intérét des chercheurs et des cliniciens pour
les spécificités sensorielles dgssonnes avec TSA n’a cessé de croitre. Pourtant, en
dépit de I’ensemble de ces travaux, jusqu’a aujourd’hui, les troubles sensoriels ne
faisaient pas partie des criteres diagnostiques I’detisme et n’apparaissaien
qu’indirectement dans le DSMA-TR (APA, 2000). Ce contraste, déja relevé par
Mottron en 2005, s’est accentué ces dernieres années face a la multiplication des
travaux scientifiques traitant des aspects perceptifs et sensoriels dans les TSA.

Dans le DSMIV-TR (APA, 2000), une des deux classifications internationales de
référence actuelle pour établir un diagnostic d’autisme avec la CIM-10 (OMS, 1999),
les symptdmes autistiques majeurs sont répertoriés dans les deux premieres catégories
de la triade «les altérations qualitatives de la communication » ainsi que «les
altérations qualitatives des interactions sociales ». Ces deux grandes catégories de
troubles répertorient un ensemble de symptdmes  socio-communicatifs
pathogomoniques de 1’autisme. Les troubles sensoriels, trés communément constatés
dans les TSA comme nous 1’avons largement démontré précédemment, ne sont
mentionnés que de maniere implicite au sein de la troisiéme catégorie de symptdomes qui
concerne le « caractere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, dgs intéeré
et des activités ». Ainsi, sont mentionnées : les « préoccupations persistantes pour
certaines parties d’objets ».

Les spécificités sensorielles des personnes avec TSA étaient pourtant gvoquée
dés le moment ou l'autisme a été défini en tant que tel par Kanner (1943). Un peu plus

tardivement, les particularités sensorielles ont fait leur apparition au sein des criteres
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diagnostiques du DSMt (APA, 1980). Elle n’étaient pas incluses dans la triade
autistigue mais étaient décrites clairement comneesgmptomessusceptibles d’étre
associés au syndrome (...) les troubles sensoriels comme en témoignent les réponses
a des stimuli atypiques (par exemple, toucher, son, lumiére, mouvement, odorat, godt).
Les réponses peuvent impliquer une réaction exags$dndifférence ou le retrait ».

Elles ont ensuite été retirédes classifications diagnostiques devant 1’absence de
consensus des données scientifiques. En effet, tandis que certains chercheura tendent
montrer que les perturbations sensorielles sont une composante de base des déficits des
TSA, d’autres les considérent comme un phénoméne de comorbidité. Lors des
procédures diagnostiques de 1’autisme, les intéréts sensoriels inhabituels et les
anomalies sensorielles sont pourtant souvent recherchéegusi% maintenant, les
considérer ou non comme un déficit de base des TSA faisait encore débat. Inclure les
désordres sensoriels comme un etitdiagnostique de I’autisme implique qu’il y ait
suffisamment de preuves démontrant le caractere universel (présent chez quasiment
toutes les personnes avec TSA), unique (qui differe de personnes avec d'autres
diagnostics) et spécifique (différent des autres symptomes de base) du symptédme
(Sigman, 1994). Or, les données actuelles témoignent de résultats contradictoires qui ne
permettent pas une bonne connaissance de la n&uié&;ologie et du pronostic de ces
symptébmes (Ben-Sasson et al., 2009). Néanmoins, leur apparition dans le DSM-5
(APA, 2013) témoigne de leur place capitale au plan symptomatologigsi¢roubles
sensoriels viennent de prendre place dans le critere diagnostique des TSA comme suit
« Modéles de comportements, activités ou intéréts restreints et répétitifs », caractérisés
par au moins deux des éléments mentionnés, comni®9él@ment des 4 indiqués. Ils
sont caractérisés en term&ayper ou hyporéactivités aux stimuli sensoriels ou intéréts
inhabituels pour les aspects sensoriels de I’environnement tels que 1’apparente
insensibilité¢ a la douleur, a la chaleur, au froid ; la réponse inadéquate a des sons
spécifiques ou des textures ; les flairages et le toucher excessif des objets ; la fascination

pour les lumiéres ou 1’alignement des objets.
1.6.2. Sévérité des troubles sensoriels et sévérité des troubles autistiques

Peu d’études examinent les corrélations entre les perturbations sensorielles et la
séverité des symptémes autistiques. Les travaux de Kern et al. (2007) mettent toutefois

en évidence une corrélation positive significative entre les désordres sensoriels et la
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sévérité des troubles autistiques chez un groupe d’enfants avec TSA agés de 3 a 12 ans.
Cependant, ils démontrent que cette corrélation ne perdure pas au fil du temps. En effet,
chez le groupe d’adolescents avec TSA ainsi que chez les sujets adultes (au-dela de 26

ans), aucune corrélation n’est observée entre les troubles sensoriels et le degré de

sévérité des troubles autistiques. Ces données suggerent une maturation des processus
neurologiques impliqués dans I’intégration sensorielle avec le temps et/ou une meilleure
mobilisation de stratégies adaptatives chez les sujets avec 1’age qui leur permet de

mieux tolérer les stimuli sensoriels. Toutefois, ces hypotheses ne sont pas confirmées

par les auteurs.
1.6.3. Troubles sensoriels et retard mental

D’autres études investiguent les relatiorestre les troubles sensoriels et le retard
mental en essayant de déterminer si les désordres sensoriels identifiés dans 1’autisme
différent de ceux d’enfants sans autisme mais avec un niveau intellectuel similaire. Les
résultats des travaux de Freeman et al. (1981) démontrent que peu de différences sont
observées entre 1’échantillon de sujets avec autisme et retard mental et le groupe de
sujets avec retard mental sans autisme. Cependant, des différences beaucoup plus
prononcéesont identifiées entre les sujets d’un groupe d’enfants avec autisme sans
retard mental et un groupe d’enfants au développement typique. Les recherches de
Leekam et al. (2007) trouvent des résultats assez proches en démontrant que les
particularités sensmilles ne sont pas spécifiques a 1’autisme et sont aussi observées
chez les personnes avec retard mental. Néanmoins, ils mettent aussi en évidence que les
troubles sensoriels sont davantage présents chez les enfants avec autisme que chez les
enfants qui présentent un retard développemental et que les troubles sensoriels sont
majorés chez les enfants avec autisme et retard mental associé. lls démontrent ainsi le
lien entre le degré de retard intellectuel chez les enfants avec autisme et 1’intensité des
troubles sensorield.es dysfonctionnements sensoriels chez les personnes avec autisme
et retard mental touchent notamment davantage de modalités sensorielles que les
dysfonctionnements sensoriels des personnes avec autisme ayant un quotient intellectuel

plus élevé.
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1.7. Hypothéses étiologiques et modeles explicatifs des particularités

sensorielles

De nombreuses recherchestent sur I’identification de marqueurs biologiques et
de modeles explicatifs des comportements sensoriels atypiques des personnes avec
autisme. Néanmoins, les données scientifigues actuelles restent insuffisantes a ce jour
pour déterminer 1’étiologie exacte des anomalies sensorielles et cette question souléve

de nombreux débats.
1.7.1. Insuffisances modulatrices cérébrales

Une des principales hypothéses porte sur des désordres du systeme nerveux
central dans le traitement et 1’intégration des afférentations sensorielles (Ayres, 1972 ;
Ayres & Tickle, 1980 ; Schaaf & Miller, 2005). Ornitz (1974) et Ayres (1979) mettent
notamment en évidence des perturbations de la modulation sensorielle. La modulation
sensorielle est une fonction neurologique innée qui désigne un processus du systeme
nerveux central jouant un réle de filtre permettant I'équilibre des deux influences
inhibitrices et excitatrices sur le cerveau. Elle est considérée comme « une fonction
critique du systeme nerveux central » (Kandel, 1993jxcitation correspond a la
réponse des neurones activés. L’inhibition correspond au contraire a une diminution ou
un blocage de la réponse du neurone. La modulation est le processus qui permet
I’équilibre de ces opérations. Elle participe a la régulation des réponses neuronales et est
donc impliguée dans le traitement des stimuli sensoriels. Elle pefmet part, de
réguler I’intensité et la nature des stimuli sensoriels ainsi que de trier les stimuli
pertinents de ceux qui ne le sont pad’autre part, de produire une réponse adaptée a
ces stimuli. Selon Ayres (1979), la modulation est le processus d'augmentation ou de
réduction de l'activité de neurones qui participe au maintien de cette activité en
harmonie avec toutes les autres fonctions du systeme nerveux. Sur un plan
physiologique,les explorations soulignent 1’impact des « insuffisances modulatrices
cérébrales dans I’autisme (Lelord, 1990 ; Ornitz 1974, 1983 ; Ornitz, Lane, Suigiyarna
& de Traversay, 1993). Les travaux en neurophysiologie démontrent le role essentiel du
systéme dopaminergique appelé systéeme « neuromodulateur » qui participe a la
régulation de I’individu a son environnement (Lelord, 1990, 2009 ; Lelord, Garreau,
Barthélemy, Bruneau & Sauvage, 1986 ; Lelord et al., 1987). Les recherches portant sur
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le fonctionnement de ce systeme soulignent son implication dans différentes grandes
fonctions comme 1’attention, la perception, la motricité, I’émotion, la communication et

la cognition. Adrien (1996) et Adrien et al. (1995) ont développé un modele
comportementatt développemental des TSA fondé sur I’existence de liens entre ces
dysfonctionnements cérébraux let troubles de la régulation de I’activité cognitive
(Martineau et al., 1998).

Ainsi, il apparaitrait que les troubles du développement, pathognomoniques de
I’autisme, dans les domaines de la communication et des relations sociales mais aussi de
la cognition (Adrien et al., 2001Adrien, 2005, Blanc et al., 2000) pourraient étre la
conséquence de perturbations dans le développement des structures nerveuses
impliquées dans la modulation sensorielle.

D’autres études en électrophysiologie témoignent également de perturbations qui
peuvent affecter la modulation sensorielle engendrant des distorsions dans les réponses
aux stimulations sensorielles (Mc Intosh, Miller, Shyu & Hagerman, 1999). Une
recherche de Lincoln et al. (1995) portant spécifiquement sur cette fonction relative aux
stimuli auditifs chez des enfants avec autisme comparés a des enfants au développement
normal, témoigne de différences significatives entre les deux groupes. En effet, les
enfants avec autisme présentent des difficultés a s’adapter aux variations d’intensité du
stimulus ce qui n’est pas le cas chez les enfants au développement typique.

Les travaux de Dunal’aide du « Sensory Profib (1999) illustrent également les
troubles de modulation sensorielle. lls démontrent que ces dysfonctionnements
modifient considérablement le traitement des stimuli sensoriels et s’expriment au
travers de comportements sensoriels sensiblement différents de ceux des enfants sans
autisme. En effet, les enfants avec autisme présentent des sous-réactivités ou au
contraire des surréactivités aux stimulations sensorielles (Mangeot et al., 2001).

Sur un plan neurologique, un modéle conceptuel a été développé par Dunn (1997)
qui émet un lien entre les différents types de réactivités sensorielles, les seuils
neurologiques et les réponses comportementales qui y sont associées. Il formule le
postulat de &existence d’une interaction entre les seuils neurologiques et les réponses
comportementales ». Il présente les seuils neurologiques et les réponses

comportementales comme des continuums en interaction mutuelle.

47



Les seuils se référent a la quantité de stimuli nécespaiie qu’un systéme
neuronal réponde a une entrée sensorielle. A une extrémité du continuum de seuils
neurologiques, les seuils sont tres élevés: le niveau de stimulation doit donc
nécessairement étre lui aussi trés élevé pour atteindre le seuil et déclencher la réponse
neuronale. A 'autre extrémité du continuum, les seuils sont trés bas : une stimulation
trés faible permet d’atteindre le seuil et déclencher la réponse neuronale.

De ces seuils, dépend le comportement qui correspond a la maniere dont une
personne répond aes seuils sensoriels. A une extrémité de ce continuum
comportemental, la personne a une réaction en concordance avec seg déuitse
extrémité, elle agit en réaction a ses seuils dans une recherche d’homéostasie.

Dunn (1997) déctideux grands profils qui découlent de cette théorie des seuils
un profil d’hyporéactivité qui lui-méme peut engendrer deux types de réponses
comportementales : une passivité dans la réponse aux stimuli ou au contraire, une
recherche active de sensation. Les personnes qui apparaissent sous-réactives aux
stimuli, présentent un seuil neurologique élevé. Elles répondent lentement aux stimuli
ou semblent ne pas les avoir remarqués. De nhombreux témoignages de personnes avec
autisme de haut niveau illustrent peénomene. Elles déclarent souvent qu’elles ne
sentent pas les choses que d'autres personnes disent qu'elles sentent. Ce profil se
caractérise par un seuil neurologique élevé qui se traduit au niveau comportemental par
une hyporéactivité et une passivité dans le comportement en accord avec le seuil. Cette
hyporéactivitépeut cependant s'exprimer différemment, en réaction par rapport au seuil,
par la recherché’augmentation & sensations afin d’atteindre le seuil neurologique
permettant la perception des stimulations. Des comportements de recherche de
sensationspeuvent s’observer au travers d’autostimulations. Les personnes qui
présentent ce type de réactions ont un seuil neurologique élevé et une hyporéactivité
donne lieu a des comportements actifs de recherche de sensations.

A contrario, le deuxieme grand profil décrit par Dunn (1997) caractérise les
personnes avec autisme qui présentent une extréme sensibilité sensorielle et qui ont
doncun seuil neurologique bas. Sur le plan comportemental, cela peut s’exprimer de

deux maniéres :

48



» par des manifestations d’inconfort en réponse aux stimuli sensoriels, ce qui se
traduit par un seuil neurologique bas et sur le plan comportemental, par une action en
accord avec le seuil, une hypersensibilite.

» par des conduites d’évitement afin de réduire Il'exposition
aux stimuli sensorieldonc par une action qui va a I’encontre du seuil. Ce cas de figure
correspond a un seuil neurologique bas et une hyperréacinviteexprime par des
conduites d’évitement (mains sur les oreilles, éloignement de la source sensorielle, etc.).

En résumé, deux grands profils sensoriels sont défihihyposensibilité qui
correspond a des seuils neurologiques élevés avec deux types de réponses
comportementales possibles : des réponses passives ou @etgastion ou recherche
sensoriellekt ’hypersensibilité qui fait référence a des seuils neurologiques bas avec
la-aussides manifestations comportementales passives ou actives (signes de géne ou
comportements d’évitement).

Ces hypo et hypersensibilités peuvenicher I’ensemble des sens ; les 5 sens
classiques : vision, audition, tactilité, olfaction, gustation mais également les systémes

proprioceptif et vestibulaire.

: de se ___ Continuum de réponses comportementales |
S ologIgUC Agir EN ACCORD i Agir pour CONTRER le seuil
avec le seuil :
SEUIL ELEVE Hyposensibilité Recherche de
(habituation) sensorielle sensations
SEUIL BAS Hypersensibilité Evitement des
(sensibilisation) sensorielle sensations

Figure 3: Rapport entre réponses comportementales et seuils neurologiques
Dunn, 1997. The impact of sensory processing abilities on the daily lives of young

children and their families : A conceptual model.
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Dans une étude récente, Kern et al. (2008)¢ésessent également a la modulation
sensorielle chez un échantillon de 103 personnes avec autisme agées de 3 a 43 ans
comparé a un groupe contrdle constitué de 103 sujets. lls se penchent spécifiqguement
sur les items qui évaluent la modulation sendermh le « Sensory Profil » de Dunn
(1999). Quatregrands types d’items sont considérés : ceux qui évaluent la modulation
sensorielle en lien avec la position du corps et le mouvement; la modulation du
mouvement qui touche le niveau d’activité ; la modulation sensorielle relative aux
afférentations sensorielles liées aux réponses émotionnelles ainsi que la modulation
sensorielle des entrées visuelles liées aux réponses émotionnelles et au niveau d’activité.

Les résultats obtenus par Kern et al. (2008) soulignent que la modulation
sensorielle differe entre les deux groupes pour I’ensemble des 4 catégories de
modulation évaluées. Les individus avec autisme se livrent davantage a des
comportements sensoriels que les sujets du groupe contrdle. Comme le suggérent les
auteurs, les difficultés des sujets avec autisme a moduler les stimuli sensoriels affectent
I’ensemble des réponses comportementales li€ées au mouvement, au niveau d’activité et

aux réponses émotionnelles.
1.7.2. Faiblesse de la cohérence centrale et troubles de connectivité neuronale

Des 1989, Frith dégage des spécificités perceptives chez les personnes avec
autisme et formule la théorie du manque de cohérence centrale. Selon cet auteur, les
troubles autistiges résultent d’'un manque de cohérence centrale qui réduit la capacité
des personnes a traiter et intégrer les informations locales en un tout cohérent, de facon
globale avec une attention particuliere portée aux détails de I’environnement. Chez les
personnes non autistes, cette capacité a regrouper les informations perceptives en un
tout cohérent est innée. Mottron (2005) évoque un « biais pour les aspects globaux et
configurationnels par rapport aux aspects locaux » (p. 169). Cette compétence serait
altérée chez les personnes avec autisme qui au contraire, repéreraient davantage les
eléments locaux que le contexte global. Ce phénomeéne serait lié a une attention réduite
pour I’information globale et a une difficulté a traiter les informations de maniére
contextuelle.

Des études récentes en électrophysiologie (Bonnet-Brilhault,;ZDd2chesne et
al., 2011 ; Dinstein et al., 20Lpeuvent étre mises en lien avec ces hypothéeses. En

effet, I’utilisation de I’Imagerie par Résonnance Magnétique (IRMf) a notamment
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permis de mettre en évidence des anomalies de connectivité cérébrale et plus
précisément une prédominance de 1I’hyperconnectivité locale chez les personnes avec

autisme au détriment d’une connectivité entre les aires cérébrales plus éloignées. Ce

défaut de connectivité entrainerait des troubles d’intégration des informations
sensorielles traitées dans des aires cérébrales distinctes et éloignées. Ce fonctionnement
neuronal atypique, mis en évidence chez les personnes avec autisme, serait la
congquence d’altérations du développement synaptique (Bourgeron, 2009 ; Gilman et

al., 2011)et/ou d’un déséquilibre entre 1’excitation et I’inhibition du systéme nerveux

central (Markram, Rinaldi & Markram, 2007; Rubenstein & Merzenich, P008s

résultats mettent 1’accent sur le role des dysfonctionnements sensoriels dans 1’autisme

(Happé & Frith, 2006 ; Mottron, Dawson, Souliéres, Hubert & Burack, 2006) puisque
les chercheurs démontrent que ces anomalies cérébrales sont impliquées dans les
réponses tres précoces des enfants avec autisme (Cour&hemree, 20053t qu’elles

vont impacter I’ensemble du développement cérébral et les grandes fonctions perturbées

dans l’autisme (la communication, les interactions sociales et les intéréts et les

comportements restreints et répétitifs).
1.7.3. Désordres du traitement multisensoriel

larocci et McDonald (2006), présentent un modele explicatif issu des
neurosciences qui porte sur I’intégration multisensorielle. Ces auteurs s’intéressent en
effet au mécanismd'intégration sensorielle, perturbédans I’autisme, qui serait lié a des
troubles neurophysiologiques qui font I’objet de nombreuses études a I’heure actuelle.
Oberman & Ramachandran (2008) posent I’hypothése d’un dysfonctionnement des
neurones miroirs impliquédans les déficits de I’intégration multisensorielle dans les
troubles autistiquesL’impact des neurones miroirs a été largement démontré par
différents modéles chezhimal et chez I’homme (Fadiga, Fogassi, PavesiRizzdatti,
1995). Les neurones miroirs sont notamment impligués dans la perception et la
compréhension des actions motrices mais également dans les processus cognitifs
supérieurs comme |’imitation, le langage et I’empathie (Rizzolatti, Fogassi & Gallese,
2001 ; Rizzolatti & Fabbri-Destro, 2008). De nombreux travaux démontrent que les
dysfonctionnements des neurones miroirs sont en lien avec de nombreux troubles
autistiques et notamment les désordresl’deégration sensorielle et motrice. Les

résultats des travaux de Oberman et Ramachandran (2Q®8},aupres d’enfants avec
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et sanswtisme confirment I’hypothése de la présence de neurones multisensoriels situés

dans l’aire de Broca et impliqués dans I’intégration des informations sensorielles
auditives et visuelles ainsi que dans la représentation motrice et démontrent leur
perturbation dans 1’autisme.

Des études récentes tendemfendant a réfer cette hypothéseAftonia &
Hamilton, 2013 Dinstein et al., 2010 En effet, les résultats de ces études qui reposent
surl’utilisation de I’IRMf pour mesurer 1’activité cérébrale, montrent que les réponses
des neurones miroirs des personnes avec autisme sont similaires a celles des neurones
miroirs des sujets sans autisme. DinsteirBetirmann (2013¥ont I’hypothése d’un
fonctionnement normal des neurones miroirs des personnes avec autisme mais dont les
réponses peuvent étre différées dans le temps par rapport a celles du groupe controle.
Elles pourraient notamment étre plus faibles pendant I’enfance et augmenter avec 1’age.

Ce temps de maturation du systeme des neurones miroirs plus lent chez les personnes
avec autisme pourrait étre interprété comme un dysfonctionnement, ce qui expliquerait
les théories précédentes. Selon ces cherchewirs’est pas donc pas les neurones

miroirs qui dysfonctionnent dans 1’autisme mais davantage 1’activité neuronale globale

avec notamment des probléemes de connectivité entre les aires cérébrales, comme nous
I’avons exposé précédemment, et une plus grande vabilité de 1’activité cérébrale chez

les personnes avec autisme que celles sans autisme.
1.7.4. Désordres du traitement temporo-spatial des stimuli multisensoriels

Gepner (2001, 2005het en évidence des troubles d’intégration du mouvement
dans l’autisme et développe successivement les notions de « Malvoyance du
mouvement » et de Malvoyance de I’E-Motion » pour caractériser ces désordres. A
travers une série d’études menées sur ce sujet, d’observations cliniques,
neuropsychologiques et de différentes recherches neurobiologiques, Gepner (2001,
2005, 2006), Gepner, Lainé et Tardif (2005), Gepner et Tardif (2009) démontrent la
difficulté des personnes avec TSA a intégrer les mouvements environnementaux quelle
qu’en soit leur nature : les mouvements physiques comme par exemple, le mouvement
des objets ou encore les mouvements biologiques tels que les expressions faciales
emotionnelles. Cette difficulté a intégrer les informations dynamiques pourrait aller
jusqu’a une réelle aversion pour les stimuli rapides. La littérature et les témoignages

alimentent les arguments en faveur de cette théorie. Des 1994, Grandin évoque le fait
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que les troubles du contact visuel des personnes avec autisme pourraient &tie liés
difficulté a supporter le mouvement des yeux d’un interlocuteur qui ne sont jamais
immobiles.

Les données issues de I’analyse rétrospective des films familiaux permettent
également de mettre en lien une grande partie des anomalies repérées chez les bébés
ultérieurement diagnostiqués autistes avec ce modéle explicatif. Par exemple, les
anomalies du regard et les troubles du contact visuddfdet d’ajustement postural, les
troubles de la poursuite visuelle des objets en mouvement, les activités motrices
perturbées, la pauvreté des expressions faciales, 1’intérét particulier pour les mains, les
stéréotypies (Adrien et al., 1991, 1993 ; Degenne et al., 2009 ; Zakian et al., 2000).

Dans le domaine de la neuropsychologie cognitive, différentes études portant sur
le traitement atypique des visages par les personnes avec TSA illustrent également ces
données. Les résultats témoignent de troubles du traitement des mouvements faciaux
tels que les mimiques ainsi que les mouvements des yeux et de la bouche (Gepner et al.,
1995 ; Gepner, 1998Différents paradigmes expérimentaux (Blake, Turner, Smoski,
Pozdol & Stone, 2003 ; Gepner, 2008epner & Mestre, 2002 ; Lainé, Tardif, Rauzy
& Gepner, 2008 rendent également compte de la présence de ces «anomalies
perceptives et intégratives du mouvement physique et humain » (Gepner, 2006) chez les
personnes avec TSA. Ce déficit ddmdsraitement des stimuli rapides pourrait toucher
différents systemes sensoriels : visuel, auditif et proprioceptif. Williams (1992) décrit,
dés son plus jeune age, son besoin de ralentir les stimuli environrdntsn des
procédés qui me permettaient de ralentir le monde consistait soit a cligner des yeux, soit
encore a fermer et allumer alternativement la lumiére rapidement. Si vous clignez des
yeux vraiment vite, vous pouvez voir les gens sautiller comme dans les vieux films
vous obtenez le méme effet qu’avec un stroboscope, mais sans avoir besoin de
manipuler quoi que ce soit » (p. 78).

Plus recemment, Gepner et Tardif (2009) vont plus loin dans leur modele
explicatif des anomalies du traitement sensoriel dans les TSA et formulent le concept de
« désordres du traitement temporo-spatial des informations sensorielles (DJur gy »
situent au cceur de ’autisme. Ceux-ci affirment que la vitesse a laquelle circulent les
informations sensorielles environnantes est trop rapide pour que les personnes avec

autisme puissent les traiteryetépondre de maniére adaptée. lls démontrent également

53



que cette difficulté est d’autant plus grande que le degré de sév#é d’autisme est élevé

et le niveau développemental faible. Ces DTTS engendreraient une multitude de
symptdémes autistiques et notamment «des déficits perceptifs primaires qui

engendreraient a leur tour des désordres du traitement de 1’information » (Gepner &

Tardif, 2009, p. 59). Les DTTS seraient donc a la base de la plupart des symptémes

autistigues communément rapportés dans la triade autistique.

Fig.1 Perception de I'espace et du temps

Trouble neuro- . .
psychologique Désordre du traitement temporo-spatial
de base |
Déficits perceptifs v
i Flux verbal Mouvement Flux proprioceptif
primaires I
e l v v l
dut ;or 'ei Catégorisation Focalisation Mouvements Planification
uraltement - des phonemes sur les détails du visage de l'action
de I'information l visuels statiques et du corps
Symptomes Troubles  Capacités graphiques Difficulté Troubles
de l'autisme  dulangage et memoire a comprendre moteurs
spatiale accrues et a imiter

SELON NOTRE HYPOTHESE, les désordres du traitement temporo-spatial (DTTS) de certaines
informations sensorielles seraient au cceur de l'autisme. lls entraineraient des déficits perceptifs
primaires qui généreraient a leur tour des désordres du traitement de I'information. Les symptémes
connus de l'autisme découleraient donc en cascade de ces DTTS.

Figure 4 : Désordre du traitement temporo-spatial
Gepner & Tardif, 2009

1.7.5. Surfonctionnements perceptifs et biais locaux

De nombreux travaux menés par Mottron (2004, 2005) portant sur les aspects
perceptifs dans les TSPRont amené a formuler différentes théories successives. Celui-
ci s’est tout d’abord penché sur la théorie de la faiblesse de la cohérence centrale
formulée par Frith (1989, 2003) en montrant, sur la base de différentes taches
expérimentales, que le traitement global des personnes avec TSA apparait intact
(Mottron & Burack, 2001 ; Mottron et al., 200®ar le biais de diverses études sur les
stimuli hiérarchiques dans les domaines visuel et auditif, cet alét@ontre 1’existence

d’un « biais local supérieur » chez les personnes avec TSA. Selon cette théorie, les
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personnes avec TSA auraient une meilleure détection des éléments locaux en particulier
les stimuli visuels et auditifs. Mottron (2005) évoque également un surfonctionnement
de la perception de bas niveau pour ces deux mémes modalités. Il démontre notamment
gue celles-ci ont des compétences perceptives supérieures a celles des « neurstypiques
en ce qui concerne la perception de bas niveau (vididimyagerie cérébrale révéele que
I’épaisseur corticale d’un cerveau de personne avec autisme est plus grande dans les

régions liées a la perception. Elle détecte et manipule mieux les formes statiques. Ses
domaines d’intéréts sont constitués par des ensembles de formes proches (drapeaux,

constellations, lettres, ejc.
1.8. RParticularités sensorielles a I’age adulte

Trés peu de chercheurs se sont penchés sur la trajectoire développementale des
processus sensorialBez les personnes avec TSA et en 1’état actuel des connaissances
aucune étude longitudinale n’a été menée sur ce sujet. Quelques travaux portent sur
I’impact de I’age sur les troubles sensoriels mais les résultats révelent des divergences.
Dans une premiere étude menée par Kern et al. (2006) aupres de 104 enfants et adultes
avec atisme, il apparait que ’hypersensibilité auditive relevée chez les enfants avec
autisme diminue a 1’dge adulte pour s’apparenter a celle des sujets du groupe contréle.
Cependantil est difficile de savoir si ce phénomene est le résultat d’une maturation des
régions cérébrales liées aux processus auditifs ou a un meilleur recours a des stratégies
de copingmises en ceuvre par les personnes avec autisme (O’Connor, 2012). L’étude de
Kern et al. (2008), déja citée précédemmaehint 1’échantillon est constitué de
personnes agées de 3 a 43 ans, suggere plus généralement que les différences observées
concernant la modulation sensorielle toutes modalités sensorielles confondues, entre le
groupe de personnes avec autisme et le groupe contréle, ont telidasmper avec
le temps. Les difficultés des personnes avec autisme a moduler les afférentations
sensorielles s’amoindriraient doncavec 1’age. Toutefois, les biais méthodologiques de
cette recherche ne permettent pas de valider ces résultats et de les géréralise
I’ensemble des personnes avec autisme. En effet, au regard des études statistiques, les
auteurs mentionnenjue cette tendance n’est pas toujours significative et qu’il serait
nécessaire’examiner cette question avec précision en menant une étude longitudinale.
Ben-Sasson et al. (290confirment la nécessité d’entreprendre une telle étude afin de

tester une hypotheskfférente de celle de Kern et al. (2008) puisqu’ils postulent qu’il
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existerait une grande variabilité des manifestations sensorielles au cours de la vie. A
travers une méta-analyse, ifsnt I’hypothése que la trajectoire des perturbations
sensorielles st pas linéaire au fil du temps\ 1’adolescence, sont fréquemment

observées des modifications dans les tableaux cliniques d’autisme avec des
changements dans 1’expression des symptomes autistiques. Il semblerait que ces
modifications touchent également les symptdomes sensoriels (Gal, Cermak & Ben-
Sasson, 2007). Ces données suggéqeitu-dela des différences interindividuelles
concernant la symptomatologie sensorielle, il existe une variabilité intra-individuelle en
lien avec la trajectoire de vie. Des profils de dysfonctionnements sensoriels distincts
pourraient donc étre identifiés. Chez une méme personne, ce profil varierait dans le
temps, se modifiant avec 1’dge, le niveau d’anxiété, 1’état émotionnel ou
I’environnement dans lequel celle-ci évolliéétude de Leekam et al.(2007) qui porte

sur un échantillon de 200 enfants, adolescents et adultes avec autisme agés de 32 mois a
38 ans, va dans ce sens en montrant que les perturbations sensorielles persistent chez
une grande partie des personnes avec autisme au fil du temps, méme si la
symptomattogie sensorielle évolud.es auteurs soulignent que 1’dge a une influence

sur les troubles sensoriels, ceux-ci ayant tendance a diminuer chez certains et au
contraire a s’intensifier chez d’autres, en particulier concernant la sensibilité tactile.

La littérature scientifique ne révélg I’heure actuelle, que peu d’études portant
spécifiguement sur les profils sensoriels des adolescents et adultes avec autisme. Il y a
un mangue évident de données sur ce sujet. Les témoignages individuels de personnes
avec autisme vont dans le sens d’une persistance des désordres sensoriels a 1’age adulte.

A travers de nombreuses autobiographies, Grandin (1994, 1997, 2011) décrit
notamment I’impact de ses troubles sensoriels sur sa vie de tous les jours.

Selon Crane et al. (2009), les travaux qui traitent des particularités sensorielles des
adultes avec autisme comme ceux de Kern et al. (2006, 2007), utilisent princigalemen
comme source d’information les membres de la famille qui sont interrogés sur les
comportements sensoriels des personnes évaluées. Or, il est tres pgohabéeus-
estiment les répercussions des anomalies sensorielles chezicategarticulier celles
a I’extrémité supérieure du spectre autistique. Ces auteurs pointent également le manque
de données empiriques portant sur les processus sensoriels, issues de comparaisons

d’adultes avec autisme et sans autisme appari€s par age, sexe et niveau intellectuel.
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Leurs travaux proposent donc de comparer un groupe de 18 adultes avec TSA (10
hommes et 8 femmes) agés de 18 a 65 ans a un groupe contrdle constitué de 18 adultes
sans autisme (10 hommes et 8 femmes) agés de 19 a 64 ans, appariés sur la base de leur
niveau intellectuel et leur niveau de langage. Chacun des participants compléte un auto-
questionnairel’évaluation du profil sensoriel : The AASP,Adult/Adolescent Sensory

Profile ou Profil Sensoriel pour Adolescents et Adultes (Brown & Dunn, 2002), qui est
destiné a évaluer les réactions sensorielles de chaque personne dans sa vie quotidienne.
Les résultats obtenus par Crane et al. (2009) révelent des différences significatives entre
les sujets avec et sans autism&nkemble des adultes avec autisme évalués présente

des désordres sensoriels. Ces données suggerent une persistance des anomalies
sensorielles au fil de la vie contrairement aux résultats trouvés par Kern et al. (2007).
Les auteurs expliquent ces résultats contradictoires par des différences méthodologiques

entre les deux études.
1.9.L’évaluation des particularités sensorielles

Les travaux et les témoignages soulevent de nombreuses questionsaquant
I’identification des anomalies sensorielles par les professionnels et aux adaptations
environnementales possiblébs’avére extrémement important de les rechercher, de les
¢évaluer, de les analyser puis d’adapter les interventions afin de réduire les sources
d’inconfort sensoriel. Aussi, compte tenu des dysfonctionnements particuliers des
personnes avec autisme, il est primordial d’élaborer des outils d’évaluation spécifiques
(Tardif, 2010). Méme si les particularités sensorielles ne faisaient pas partie des critéres
diagnostiques de I’autismejusqu’a trés récemment, elles sont fréquemment recherchées
lors des évaluations diagnostiques et des évaluations du fonctionnement. Ainsi, méme si
leur nombre reste insuffisant, certainstils cliniques d’aide au dépistage et au
diagnostic comportent des items dédiés a ’investigation de la sensorialit¢ (Tardif,

2010). Nous présentons ci-apres, les principaux tests régulierement utilisés auprés des
adolescents et des adultes avec TSA dans le cadre des démarches diagnostiques ainsi

gue dans la clinique, qui comportent des items dédiés aux spécificités sensorielles.
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1.9.1. Tests d’aide au diagnostic
e L’ADI, Autism Diagnostic Interview (LeCouteur et al., 1989)t I’ADI-R,

Autism Diagnostic Interview Revised (Lord, Rutter, & LeCouteur, 1994)

L’ADI-R est un outil de référence pour I’aide au diagnostic de 1’autisme qui peut
étre utilisé de I’enfance a 1’age adulte. Il permet, sur la base d’un entretien semi-
structuré mené aupres d’un membre de la famille ou d’un informateur 2 méme de rendre
compte du développement de la personne évaluée et de recueillir des éléments de la
petite enfance, mais aussi des éléments du fonctionnement actuel de la personne pour
laquelle un diagnostic d’autisme est suspecté. Les principaux symptomes autistiques
sont donc rechehés dans 1’enfance du sujet ainsi que sur la période actuelle. Cette
échelle donne ainsi une visibilité sur la trajectoire développementale du sujet et
I’émergence des premiers troubles.

Conformément a la triade autistique incluse dans les classifications diagnostiques,
trois grands domaines sont investigués : (1) le langage et la communication et le
langage, (2) les interactions sociales réciproquesleg3)ntéréts, les comportements
stéréotypés et répétitifs.

La cotationpermet d’identifier I'intensité et/ou la fréquence des symptémes :
= 0 = Pas d'anomalie du comportement étudié
= 1 =Anomalie Iégére du comportement étudié
= 2 =Anomalie marquée du comportement étudié

Les résultatssont issus d’un algorithme qui découle des classifications
diagnostiques internationales.

L'ADI-R est la version révisée de I’ADI qui a permis une actualisation des items
conformément a 1’évolution des criteres de diagnostic du DSM- Cet outil est traduit
et étalonné sur un sous-groupe clinique francais.

Sur les 111tems de I’ADI-R, seulement 3 sont destinés a 1’investigation des
problématiques sensorielles :

Item 49 : «Jtilisation répétitive d’objets ou intérét pour des parties d’objets »
Item 51 : « Intéréts sensoriels inhabituels »

Item 78 : « Réponse idiosyncrasique négative a des stimuli sensoriels spécifiques »
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e La CARS, Child Autism Scale (Schopler, Reichler & RocherRenner, 1980)

La CARS est un outil gyermet d’évaluer la sévérité des troubles autistiques de
la personne évaluée. S’il a été initialement élaboré pour les enfants, il est aussi trés
largement utilisé pour I’adolescent etl’adulte.

Il comporte 15 items comportementaux qui permettent de distinguer les enfants
dont les symptbmes autistiques sont légers a moyens de ceux qui présentent une
symptomatologie autistique plus sévere. Cette échelle a ét@ecefig d’aider les
cliniciens &tablir un diagnostic d’autisme plus objectif.

Ces 15 items investiguent les troubles classiquement recherchés dans la triade
autistique mais aussi les aspects sensoriels et moteurs des enfants évalués. La cotation
des items s’effectue selon un gradient qui va de 1 a 4. La note choisie pour un enfant a
chaque item correspond au degré d’anormalité des comportements observés. Sur 15
items, 3 sont consacré I’¢valuation des symptoémes sensoriels (items VII, VIII et 1X)
et 2 a celle des symptémes corporels (items IV et XllIl). Sont évaluées les réponses
visuelles, les réponses auditives, les réponses aux stimuli gustatifs, olfactifs et tactiles.

L’utilisation du corps et le niveau d’activité sont également investigués.

e Le DISCO, Diagnostic Interview for Social and Communication disorders
(Leekam, Libby, Wing, Gould & Taylor, 2002 ; Wing, Leekam, Libby,
Gould & Larcombe, 2002)

Le DISCO est un outil d’aide au dépistage des troubles autistiques et autres TED.
L’évaluation est basée sur un entretien semi-Struduré mené aupres d’une personne
ayant une bonne connaissance de la personne évaluée.

Cette échelle présente la particularité d’investiguer la symptomatologie sensorielle
de fagon détaillée puisqu’elle comporte 21 items destinés a la sensorialité. Cependant
cet outil n’est ni traduit ni validé en France. De plus, toutes les modalités sensorielles ne
sont pas représentées notamment la modalité proprioceptive.

Les items sensoriels du DISCO sont répartis en 8 catégories :
1) Auditive
Sont évaluéesla peur liée a certains sons, la fascination inhabituelle pour certains sons

I’audition exceptionnellement absolue.
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2) Visuelle
Sont investigués I’'intérét inhabituel pour les lumiéres et les sources brillantes,
I’excitation liée au tournoiement d’objets, les mouvements inhabituels des mains ou des
objets devant les yeux, le fait de regarder les objets sous des angles différents sans
raison.

3) Tactile
Les items de cetteatégorie interrogent 1’intérét inhabituel pour la sensation de certaines
surfaces, le fait de gratter ou taper certaines surfaces pour obtenir des sensations, la
réaction négative au toucher doux ou au toucher ferme, la manipulation des objets sans
but pour obtenir des stimulations sensorielles, le comportement lors des soins
d’hygiene.

4) Olfactive/Gustative
Les items évaluent la tendance inhabituelle a explorer les objets ou les gens en les
flairant, les habitudes alimentaires trés inhabituelléhigpersélectivité alimentaire.

5) Autres manifestations orales
Sont évalués : la tendance a tout porter a la bouche, le refus de la nourriture grumeleuse
ou qui a besoin d’étre machée.

6) Kinesthésique
Les tournoiements excessifs sont relevés.

7) Douleur
Est évaluéel’indifférence a la douleur, au chaud et au froid.

8) Autres
D’autres comportements inhabituels sont investigués comme le fait de jouer avec sa
salive, d’uriner pour faire des flaques, de se frotter le visage, de se stimuler sans

blessure, etc.
1.9.2. Tests d’évaluation du fonctionnement des adultes avec autisme

Il est étonnant de constater que les tgsisifiques d’évaluation psycho-éducative
pour adolescents et adultes avec autisme et/ou retard mental ne comportent aucun item
permettantd’investiguer la sensorialité. Nous pouvons notamment souligner 1’absence
d’item dans les tests comm&FI, Evaluation des compétences Fonctionnelles pour
I’Intervention auprés d’adolescents et d’adultes ayant de I’autisme et/ou un handicap

mental sévere (Willaye, Deprez, Descamps & Ninforge, 2005) '&WAPEP,
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Adolescents and Adults Psycho-Educational iRragiMesibov, Schopler, Schaffer &
Landrus, 1997). Ces deux outiliynt I’objectif est d’évaluer le fonctionnement de la
personne, constituent pourtalet outils de référence en matiére d’accompagnement. Ils
permettent de mettre en évidence les compétences fonctionnelles et de cibler les
émergences (potentialités) et les réussites de la personne évaluée. lIs constituent a ce
titre, une base fondamentap®ur 1’élaboration du projet personnalisé. Ces outils
s’intéressent a différents domaines comme la communication, 1’autonomie personnelle,

les loisirs, le travail en termes de compétences et de comportement, les interactions
sociales. Cependant, aucunemibn particuliére n’est portée aux aspects sensoriels qui

sont pourtant déterminants dans la mise en ceuvre de compétences au quotidien.

e Les évaluations comportementales

Quelques échelles destinées a 1’évaluation des comportements-problémes des
personnes avec autisme comprennentitems destinés a 1’évaluation des particularités
sensorielles. Nous pouvons notamment mentionner une échelle recemment développée
pour favoriser I’analyse et I’intervention sur les comportements-problemes des
personnes avec TSAI’EPOCAA, Echelle pour 1’Observation des Comportements-
problémes d’Adultes avec Autisme (Recordon-Gaboriaud & Granier-Deferre, 2012).

Cette échelle descriptivpermet d’observer le comportement de 1’adulte avec
autisme dans son environnement de vie quotidien. La cotatidfectue selon la
présence ou I’absence des symptomes puis définit la fréquenced’apparition du
comportement ainsi que la gravité des symptomes. Elle est composée de 198 items
répartis en 13 domaines dont 2 sont exclusivement desiinésbservation des
spécificités sensoriellesles activités et réactivités sensori-motrices, stéréotypies,
autostimulations ainsi que le domaine de la réactivité aux stimuli sensoriels.

Tordjman et al. (1999) ont également développé des échelles spécifiques
permettant d’étudier les liens entre les comportements d’automutilation et une
dimension sensorielle spécifique : la réactivité a la douleur via deux outils, la YAPA
SIB (Yale-Paris Self Injurious Behavior Scale) et la PLBRS (Pre-Linguistic Behhviora
Pain ReactivityScale). La PLBRS permet d’identifier la réactivité a la douleur selon 5
critéres de cotation spécifiques : les réactions paradoxales, une absence de réactivité,

une diminution de la réactivité, une réactivité normale, une hyperréactivité a la douleur.
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1.9.3. Tests spécifiquesedtinés a I’évaluation sensorielle

Dans le cadre des recommandations de bonne pratique concernant le diagnostic et
I’évaluation de I’adulte avec autisme ou TED, la Haute Autorité de Santé (2011) insiste
sur la nécessité de « dégager un profil sensoriel par une évaluation fine et répétée de la
sensori-motricité » (p. 33 ependant, I’expérience pratique auprés de ces personnes
conduit a constater d’importantes carences en matiére d’évaluation et de prise en
compte de ces particularités dans la vie quotidienne (Degenne, 2010 ; Tardif, 2010). En
effet, les profils sensoriels des personnes avec autisme sont souvent difficiles a établir et
lorsqu’elles sont considérées, ces spéitéfs sensorielles font 1’objet d’évaluations
informelles souvent généralistes et imprécises ne permettant pas de définir des stratégies
d’interventions claires. Pourtant, les constats sont unanimes: les chercheurs, les
professionnels et les familles insistent sur la nécessité de mener des travaux dans ce
domaine. Des bems sont exprimés en faveur d’une meilleure identification et
compréhension de ces particularitdm d’offrir un accompagnement plus adapté aux
personnes avec autisme (Brunod, 2009 ; Tardif, 2010).

Le processus d’évaluation sensorielle demeure donc complexe en raison du
manque d’outils validés et adaptés aux adultes avec TSA. Des principes de base
apparaissent importanésconsidérer dans ce processus (Degenne, 20@0) d’abord,

il semble nécessaire de tenir compte du polymorphisme de la symptomatologie
sensorielle des personnes avec TSA. Cela implique de réaliser des évaluations dans les
différents milieux de vie fréquentés par la personne évaluée (vie quotidienne, milieu
familial, institutionnel, etc.)et d’entreprendre des réévaluations régulieres afin
d’investiguer les changements liés aux paramétres environnementaux (aménagements et
traitements sensoriels mis en place) et ceux liés au facteur temigdsalconsidére les
modifications possibles de la trajectosensorielle en fonction de 1’age. Selon Miller

(2004), les troubles sensoriels peuvent étre recherchés de trois maniéeres différentes : par
le biais de tests standardisés, d’observations ou encore en interrogeant les parents sur les
particularités sensorielles de leur enfant.

Tres peu d’instruments Standardisépermettent de réaliser ce type d’investigation
et encore moins d’outils validés en francais et adaptés aux adultes, en particulier ceux
qui présentent un autisme sévere et un retard mental associé. Les outils auxquels les

professionnels peuvent avoir recours pour évaluer la symptomatologie sensorielle sont
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le plus souvent des échelles et questionnaires qui comportent un ensemble de questions
posées a la personne elle-mémeadientourage proche de la personne avec autisme

ayant une bonne connaissance de aglle€es questions permettent d’étudier
I’ensemble des systémes sensoriels de la personne et de mettre en évidence les
modalités de réponses les plus frequemment observées.

La HAS (2011) fait uniguement référence a deux outils pour mener une évaluation
guantitative et qualitative des particularités sensorielles : le bilan sensori-moteur de
Bullinger (2004) et le « Sensory Profilde Dunn (1999). Selon la HAS (2011) : « ces
outils peuvent aider a dégager le profil sensoriel de la personne évaluée dans la
perspective d’identifier le (ou les) canaux sensoriel(s) privilégié(s) et les sphéres
sensorielles dont le fonctionnement est perturbé » (p. 43). Nous pouvons mentionner a
ce titre le « Sensory Profile » de Dunn (1p88ns sa version destinée aux enfants et le
« Adult/Adolescent Sensory Profile(AASP) de Brown et Dunn (2002) qui s’adresse
aux adultes ou encore le « Sensory Profile Checklist-Revised » de Bogdashina (2005)
aussi biendestiné aux enfants qu’aux adultes. Ces outils sont certainement ceux les plus
utilisés a 1’heure actuelle pour investiguer les particularités sensorielles des personnes

avec TSA.

e Le Sensory Profile, Dunn (1999) ou Profil Sensoriel, validation francaise,
ECPA, 2011

Le « Profil Sensoriel » est un hétéro-questionnaire qui est fondé sur la théorie de
I’intégration sensorielle (Ayres, 1979). Il est destiné a [1’évaluation de la
symptomatologie sensorielle des enfants agés del8 ansll n’a pas été élaboré
spécifiquement pour les enfants avec autisme mais pour les enfants tout-venant. Il a été
egalement étalonné sur deux groupes présentant des troubles spécifiques : un groupe
d’enfants présentant un déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité (n=27) et un
groupe d’enfants présentant un trouble autistique ou un trouble envahissant du
développement (n=21). Il comporte 125 items relatifs a la fréquence des réponses
sensorielles de la personne évaluée en fonction des stimuli sensoriels auxquels elle est
exposée. Cette échelle perndéobtenir des informations sur le traitement des stimuli
sensoriels, la modulation sensorielle ainsi que sur les réactions comportementales et

émotionnelles qui y sont associées.
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Les 125 items sont réparen trois grandes sections :

1) le traitement de I’information sensorielle et multisensorielle relatif a I’audition,
la vision, a la gustation et a D’olfaction (sphére orale), a 1’équilibre (systeme
vestibulaire), au toucher

2) la modulation sensorielle qui est évaluée par rapport au traitement de
I’information sensorielle liée aunus et a ’endurance, mais aussi la modulation liée a
la position du corps et au mouvement, la modulation du mouvement qui touche le
niveau d’activité, la modulation de I’enregistrement de 1’entrée qui affecte les réponses
émotionnelles et la modulation de I’enregistrement de 1’entrée visuelle liée aux réponses
émotionnelles et au niveau d’activité ;

3) les réponses comportementales et émotionnelles qui s’apparentent aux
manifestations en lien avec le traitement des stimuli sensoriels. Sont pris en compte : les
réponses émotionnelles et sociales de 1’enfant, son comportement directement li¢ au
traitement sensoriel et les items qui donnent des indications sur les seuils neurologiques
de réponse.

Les items sont regroupés en neuf facteurs : la recherche de sensations, la réactivité
émotionnelle, I’endurance/le tonus, la sensibilité orale, I’inattention et la distractibilité,
I’hyporéactivité sensorielle, la sensibilité sensorielle, la sédentarité, la motricité fine et
la perception. Par le biais de ces facteurs est évaluée la réaetisitéielle (I’hypo et
I’hyperréactivité)de 1’enfant en fonction des stimulations.

Les cotateurs qui renseignent le questionnaire sont despe de 1’entourage
de I’enfant (parents, professionnels). lls cotent les réponses sensorielles correspondant
le mieux a la personne parmi une liste de comportements sensoriels fréquemment
observés. La cotation s’effectue selon une échelle de Likert en cing points : Jamais (5
points), rarement (4 points), occasionnellement (3 points), fréquemment (2 points) et
toujours (Ipoint) et le seuil de la réponse (bas/haut) de I’enfant.

Le Profil Sensoriel permet une investigation précise du traitement sensoriel de
I’enfant afin d’effectuer un diagnostic de ses troubles sensoriels. Il a également
I’avantage de donner des orientations sur les interventions sensorielles a mettre en
ceuvre afin de réduire les troubles sensoriels de 1’enfant. Il favorise une évaluation
standardisée de la réactivité sensorielle de ’enfant dans sa vie quotidienne et contribue

donc a une meilleure identification de ses forces eedéaiblesses sensorielles. Il est
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validé en France depuis 2011 et constitue donc un des tests de référence pour évaluer la
réactivité sensorielle des enfants avec TSA (ECPA, 2011).

Une version du « Sensory Profile » existe pour les adolescents et les adultes agés
de 11 a 65 ans : « Adult/Adolescent Sensory Profile » (AASP), (Brown & Dunn, 2002).
Les réponses comportementales aux stimulations sensorielles sont investiguées sur la
base d’une auto-évaluation. La personne répond a des questions qui portent sur ses
réactions habituelles aux expériences sensorielles. Cet outil est intéressant dans la
mesure ouil donne des informations directes sur les préférences et difficultés
sensorielles de la personne et sur son traitement sensoriel.

Toutefois, il présente certaines limites évidentés’est pas validé aupres de la
population francaiset s’adresse uniquement a des adultes sur le versant supérieur du
spectre autistiqgue. En effet, cet auto-questionnaire ne peut étre proposé a des adultes

sans langage et présentant un retard mental associé.
e Le Sensory Profile Checklist Revised, Bogdashina, SPCR, (2005)

Un autre hétéro-questionnaire apparait particulierement intéressant pour mener
des investigations sensorielles auprés de personnes avec TSA : le « Sensory Profile
Checklist Revised » de Bogdashina, 2005. Cet outil, bien que non validé en France mais
traduit depuis 2012, apparait particulierement intéressant car il a été élaboré
spécifiquement pour les personnes avec TSA quel que soit leufl &j&git d’une
échelle qui dresse une liste exhaustive de nombreuses particularités sensorielles pouvant
étre repérées chez les personnes avec TSA. Elle comporte 232 items répartis en 20
catégories la perception globale, I’intensit¢ des réactions sensorielles (hypo et
hyperréactivité), la sensibilité a certains stimuli, la fascination pour certains stimuli,
I’inconsistance de la perception, la perception fragmentée, la perception distordue,
I’agnosie sensorielle, la perception retardée, la vulnérabilité a la surcharge sensorielle, le
traitement unique, la perception périphériqlierrét des systémes, la compensation
d’un sens peu fiable par les autres sens, « la perte de soi-méme » dans les stimuli ou la
résonance sensorielle, la réverie, les synesthésies, la mémoire perceptuelle, la mémoire

associative, la pensée perceptuelle.
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Les 7 systéemes sensoriels (visuel, auditif, tactile, olfactif, gustatif, proprigceptif
vestibulaire)peuvent étre touchés par un ou plusieurs de ces désordres sensoriels. La
cotation s’effectue selon 4 critéres distincts pour chaque comportement sensoriel décrit :

- Etait vrai : le comportement décrit était vrai la plupart du temps dans le passe.

- Vrai maintenant : le comportement était vral’ett toujours aujourd’hui.

- Faux : le comportement décrit ne correspond pas a ce qui est observé chez la
personne.

- Pas s0r il n’est pas certain que le comportement sensoriel décrit soit observé ou
on ne sait.

L’échelle est généralement renseignée par les parents de la personne avec autisme
mais la cotation peut étre complétée par une observation clinique a domicile ou a I’école
pour consolider, si nécessaites informations de I’entourage. La contribution de la
personne elleaéme a I’analyse de ses comportements sensoriels peut étre réalisée
lorsqu’elle est en capacité de le faire.

Cet outil permeid’une part, d’identifier des forces (préférences sensorielles) et
des faiblesses sensorielles (domaines qui posent probléme) de la personne évaluée et
d’autre part, de déterminer quelles actions et modalités d’intervention sont appropriées.

Cette évaluation découle donc sur des applications cliniques directes.

Cependant, le recours a cette échelle implique une démarche cadneteseps

pour le clinicien puisque 232 items relatifs aux particularités sensorielles doivent étre

renseignés.
e Les bilans sensoriels en observation directe

Les évaluations en tsiation d’observation directe sont égalemerfune grande
richesse informative car elles ont I’avantage de reposer sur des interactions directes avec
la personne et sont moins soumises a la subjectivité des cotateurs qui ne sont pas
nécessairement des personnes expertes dans le repérage des anomalies sensorielles. Ces
évaluations sont en effet généralement effectuées par des professionnels: experts
psychomotriciens, ergothérapeutes, psychologues formés a la sensorialité. Ces
professionnels sont amenés a utiliser du matériel sensoriel visant a stimuler chaque
systéme sensoriel chez la personne avec TSA et ils étudient les réponses de celle-ci au
cours de la passation. La difficulté de ce type d’évaluation réside dans le fait que trés

peu d’outils permettent de réaliser des évaluations standardisées. Aussi, les évaluations
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sont souvent réalisées de maniere informelle. De plus, ces évaluations, qui ont lieu dans
un contexte d’évaluation assez « artificiel », ne tiennent pas compte de la variabilité des
comportements sensoriels en fonction des différents milieux de vie. Il existe un outil de

référence utilisé en Francé Bilan Sensori-Moteur de Bullinger (2004).

e Le Bilan Sensori-Moteur, Bullinger (2004)

Cet outil, issu de la psychologie du développement, vise a identifier les
compétences motrices et sensorielles de la personne évaluée dans une perspective
cognitive, émotionnelle et relationnelle. Il peut étre utilisé a tout &ge de la vie aussi bien
auprés de bébéd’enfants, d’adolescents ou d’adultes.

Une attention particuliére est accordée aux dimensions sensori-motrices et tonico-
émotionnelles de la personne évaluée. L’évaluation repose sur des mises en situation qui
investiguent différents domaines comme 1’organisation des systémes sensori-moteurs, la
régulation tonicadmotionnelle, 1’organisation posturale, la motricit¢é globale, la
représentation de 1’organisme, la coordination visuo-manuelle, la structuration spatiale,
la grapho-motricité. Les perturbations sensorielles et motrices sont ainsi évaluées mais
aussi les modes d’organisation corporelle et ses potentialités.

Le « Bilan Sensori-Moteur présente 1’avantage de reposer sur une interaction
directe avec la personne évaluée. Il peut étre utilisé des professionnels formés comme
des psychomotriciens, des ergothérapeutes, des médecins, des psychologues, des

éducateurs.

e Autres outils standardisés

La littérature internationale révele 1’existence d’autres outils permettant de réaliser
des bilans sensorietsiprés d’adolescents et d’adultes avec TSA mais ces outils ne sont
pas traduits et sont, pour la plupart, méconnus et trés peu utilisés en France. Nous les

citons a titre indicatifnais n’en ferons donc pas une description détaillée.

- The Sensory Integration & Praxis Tests, SIPT (Ayres, 1989),
- The DeGangi-Berk Test of Sensory Integration, TSI (DeGangi & Berk,)1983

e Les observations sensorielles informelles

Les observations de la personne avec autisme dans sa vie de tous les jours

concernant ses réponses sensorielles sont d’une grande richesse puisqu’elles nous
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donnent des informations sur la personne dans différents environnements et diverses
situations de vie quotidienne. Ellpstsentent aussi I’intérét de pouvoir étre menées de

facon longitudinale par des professionnels directement impliqués dans
I’accompagnement de celle-ci. La symptomatologie sensorielle (préférences et
aversions sensorielles) de chaque personne peut donc étre repérée avec finesse. La
principale limite de cette méthode réside dans le fait qu’elle implique beaucoup de

travail et de temps, eju’clle est soumise a la subjectivité des intervenarites

observations sont réalisées de maniere informelle sans grille standardisée.

1.9.4. Objectfs généraux de [’évaluation sensorielle et méthodologie en

découlant

Quel que soit le type d’évaluation réalisée par le biais de questionnaires,
d’évaluations en abrvation directe ou encore d’observations informelles, 1’objectif est
de parvenir a dégager le profil sensoriel de la personne en essayant de souligner ses
forces et ses besoins sensoriels. Il s’agit de mettre en évidence son canal (Ou ses canaux)
sensoriel(s) privilégié(s) et ceux qui sont moins utilis&ésbiit étant d’identifier les
vulnérabilités sensorielles de chaque personne ainsi que les sources environnementales
d’inconfort sensoriel.

L’étude des outils présentés, avec leurs avantages et leurs limites, nous améne a
réfléchir sur la démarche la plus pertinente pour identifier les profils sensoriels des
personnes avec autisme et a formulernécessité d’une démarche d’évaluation
sensorielle « intégrative £ette évaluation sensorielle intégrative ddippuyer sur la
combinaison dedifférentes techniques d’évaluation. Cette méthodologie d’évaluation
présenterait 1’intérét de réduire les limites des différentes échelles existantes et de
combiner plusieurs sources de recueils d’informations complémentaires afin de garantir
une meilleure objectivité dans 1’évaluation réalisée et le profil sensoriel identifié.
Pourtant, aucun outil ne permet a ce jdtimettre en ceuvre cette démarche. Le recours
simultané aux outils existants utilisant des sources d’informations différentes pour une
méme personne serait extrémement colteux en termes de temps et trés complexe e
termesde processus évaluatif puisqu’il impliquerait la maitrise des différents outils

impliquant chacun des formations spécifiques a leur utilisation.
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1.10.Impacts des désordres sensoriels

Du point de vue des impacts au quotidien, il apparait que les singularités
sensorielles peuvent considérablement altérer la qualité de vie lorsqu’elles ne sont pas
repérées et qu’aucun aménagement n’est proposé. Les troubles sensoriels entravent
I’adaptation des personnes avec autisme a leur environnement et peuvent avoir des
conséquences négatives majeutmt sur 1I’expression des compétences au quotidien
que sur le plan comportemental (Tardif, 2010 ; Lane et al., 2010). En effet, ils peuvent
contribuer a I’émergence de comportements-problémes du fait de I’impossibilité pour la
personne avec autisme de réguler les stimuli environnementaux (Recordon-Gaboriaud
2009 ; Degenne-Richard & Fiard, 2011).

Les répercussiondes désordres sensoriels s’opérent a différents niveaux, sur les
situations sociales, engendrant des difficultés d’ajustement mais peuvent aussi avoir des
impacts beaucoup plus lourds. Comme le souligne la Haute Autorité de Santé
(2011), « les particulad$ sensorielles sont parfois a 1’origine de troubles graves du
comportement. Ainsi, la présence d’automutilation quelle qu’en soit la forme,
occasionnelle ou fréquente, est observée chez la moitié des adultes avec autisme et est
probablement li¢e a I’existence de troubles sensoriels » (p. 32).

Les témoignages de personnes avec autisme et les apports de la recherche
abondent dans ce sens et illustrent le caractére polymorphe que peuvent prendre les
symptdémes sensoriels (Bogdashina, 2003 ; Caucal & Brunod, 2010). Comme le
démontrent Lane et al. (2010), peu de recherches portent spécifiquement sur 1’étude des
relations entre les désordres sensoriels et les comportements-problemes des personnes
avec TSA. Quelques travaux, menés auprés d’enfants avec TSA identifient cependant
des corrélations importantes entre ces deux dimensions (Baker et al., 2008 ; Liss,
Saulnier, Fein & Kinsbourne, 2006 ; Mcintosch et al., 1999). Les difficultés sensorielles
seraient impliguées dans des manifestations comportementales variées frequemment
observées chez les personnes avec TSA, comme les troubles communicationnels, les
comportements antisociaulgs comportements oppositionnels, 1’hyperactivité et les
troubles attentionnels, les stéréotypies motrices, etc.

Lane et al. (2010) pointent la difficulté de comparer les résultats des travaux
menés dans ce domaine du fait de la grande variabilité des méthodologies utilisées et de

la, la nécessité de continuer a investiguer et élucider le role des difficultés du traitement
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sensoriel dans les manifestations des symptdomes associés aux TSA. Ainsi, ils proposent

une étude originale portant sur un échantillon de 54 enfants avec TSA évalués de deux

manieres : sur le plan sensoriel par le recours au « Short Sensory Profile » (Dunn, 1999)

mais

comp

aussi sur le plan du comportement par le recawse échelle qui évalue le

ortement adaptétic I’enfant : « Vineland Adaptive Behaviors Scales » (Sparrow,

et al., 1984). Les résultats permettent de dégager un modéle mixte des particularités

sansorielles dans les TSA avec cooccurrence de sous et surréactivités sur les différents

systemes sensoriels. Les auteurs proposent également une analyse typologique

sensorielle et comportementale en 3 sous-types :

1)

2)

3)

Le « Sensory Based Inattentive Seeking » qui correspond a un profil de
« Recherche sensorielle associé a des troubles attentionnels ». Les troubles
sensoriels sont majoritairement observés au niveau du filtrage auditif. Ce profil,
le plus communément observé selon les auteurs, se caractérise principalement
par une sous-réactivité aux stimuli qui se traduit par des comportements de
recherche de sensations, de distractibilité et d’ impulsivité.

Le deuxieme sous-type décrit par les auteurs est un profil de « Sensory
Modulation with movement sensibility » ou « Modulation sensorielle avec
sensibilité au mouvement ». Des troubles sensoriels sont identifiés dans
I’ensemble des modalités sensorielles avec des passages de I’hypo a
hyperréactivité, caractéristique des troubles de modulation sensorielle. La
sensibilité au mouvement est particulierement accrue chez ces sujets qui peuvent
aussi présenter un score extrémement bas en ce qui concerne le niveau
d’activité.

Le troisieme sous-type est nommé « Sensory modulation with taste/smell
sensitivity » ou « Modulation sensorielle avec sensibilité accrue au godt et a
I’odeur » Toutes les modalités sensorielles sont touchées par des hypo et des
hyperréactivitésensorielles a I’exception de la sensibilité au mouvement et du

niveau d’activité. Des perturbations extrémes sont identifiées dans le domaine de

la sensibilité olfactive et gustative.

Cette étude démontre que les troubles sensoriels et les manifestations cliniques de

I’autisme sont en interrelations et que les troubles du traitement sensoriel des enfants

avec

TSA impactent les performances communicationnelles et engendrent des
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comportements inadaptés. En effet, les données recueillies démontrent que plus de 50%
de la variance des comportements inadaptés s’explique par la fonction sensorielle. Les
auteurs concluent que le dysfonctionnement global sensoriel constitue un facteur
prédictif des comportements-problémes dans les TSA.

Les témoignages des adultes de haut niveau avec TSA corroborent ces données
méme si aucune étude scientifique ne permet d’objectiver ces corrélations chez les
adultes avec TSA et en particulier ceux qui se situent sur le versant inférieur du spectre

autistique et qui présentent un retard mental associé.

2. Autisme et comportements-problémes

2.1.Définition et nature des comportements-problémes

Les troubles du comportement ou « comportements-problémes » ne font pas partie
des critéres diagnostiques de 1’autisme mais y sont trés fréquemment associés. lIs
constituent une préoccupation majeure pour les professionnels qui accompagnent les
personnes avec autisme du fait de leurs impacts néfastédntégration sociale et

I’adaptation a I’environnement.

Pour I’ANESM (2010), est considéré comme « comportement-probleme » : « tout
ce qui constitue une géne notable, intense, répétée, durable ou qui présente un danger
pour la personne avec autisme ou autres TED, ainsi que pour son environnement et qui
compromet ses apprentissages, son adaptation et son intégration sociales » (p. 32). Les
comportements-problemes, qui font partie intégrante de la description clinique de
I’autisme, font I’objet de nombreux travaux de recherche depuis plusieurs années.

Tassé, Sabourin, Garcin kecavalier (2010), aprés avoir fait le constat d’une
absence de définition universelle des troubles du comportement des personnes avec
autisme et déficience intellectuelle, se sont emplaydsinir et a distinguer un trouble
du comportement d’un trouble grave du comportement. lls ont ainsi proposé des
définitions précises reposant sur un consensus de 69 experts visant une meilleure
identification des troubles mais aussi une meilleure évaluation de leurs impacts sur la
personne et son environnement. Selon ces auteurs, un trouble du comportement se

définit comme une action ou ensemble d’actions qui est jugé problématique parce
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qu’il s’écarte des normes sociales, culturelles ou développementales et qui est
préjudiciable a la personne ou a son environnement social ou physique ». « Un trouble
du comportement est jugé grave s’il met en danger, réellement ou potentiellement,
I’intégrité physique ou psychologique de la personne, d’autrui ou de 1I’environnement ou
qu’il compromet sa liberté, son intégration ou ses liens sociaux ». (Tassée et al., 2010,
p. 68).Cette étude a également permis d’identifier 14 indicateurs associés aux troubles
du comportement, permettant d’évaluer la gravité des comportements-problémes.

L’appellation des troubles du comportement varie suivant les auteurs (L’Abbé
& Morin, 1999). On trouve ainsi différentes terminologies au travers de la littérature
« challenging behaviours » ou « comportements-défis » (Emerson, 2001), « troubles du
comportement », « comportements-problemes » ou « problems behaviors » dans la
littérature  anglo-saxonne, ou encore « comportements-problématiques » et
« comportements destructeurs » (Borthwick-Duffy, 1994). lls constituent un vaste
domaine d’étude et la fagon d’appréhender les troubles varie en fonction de la
perspective des auteurs. Nous opterons pour le terme « comportement-probleme » qui
est celui le plus communément mentioariéheure actuelle et celui utilisé par la Haute
Autorité de Santé (2011) relativement aux adultes avec aufifemel’ ANESM (2010),
« La dénomination « comportemgntbléme » a été choisie parmi d’autres
formulations, soulignant ainsi que le comportement de la personne représente un
probléme a résoudre pour la famille et I’ensemble des intervenants, qui doivent se
mobiliser pour trouver des solutions. Le comportement en cause n’est donc pas
considéré seulement comme un probleme caractéristique de la personne » (p. 32).

Si I’on s’intéresse aux différents types de comportements-probléniesaveére
qu’ils apparaissent sous des formes trés divesst qu’ils recouvrent un large panel
d’expressions. De nombreux auteurs se sont penchés sur la description des
comportements-problemes (Tréhin & Laxer, 2001 ; Recordon-Gabp280d, 2008
Willaye & Magerotte, 2008). Les principales catégories de troubles répertoriées sont les
suivantes

» L’auto-agressivité olrautomutilation. Elle fait référence a des comportements
qui peuvent nuire &’intégrité physique de la personne comme se griffer, se

mordre, s’arracher les cheveux, les ongles, se frapper, ett’automutilation peut
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aller de simples égratignures jusqu’a des comportements pouvant mettre en jeu
le pronostic vital de la personne ;

» L’hétéro-agressivité. Dans ce cas, c’est I’intégrité physique de I’entourage
(famille, professionnels, etc.) qui peut étre en jeu. Des coups, gifles, griffures,
morsures, pincements, efgeuvent étre dirigés vers 1’entourage. La aussi, le
degré de sévérité de I’acte hétéro-agressif peutétre tres variable en termes
d’impacts physiques mais aussi psychologiques sur la personne qui en est
victime ;

» Les destructions matérielles. Il s’agit en général de bris d’objets, de mobilier, de
déchirages, etc. ;

» Les autostimulations et stéréotypies. Elles recouvrent des expressions multiples
comme agiter un objet, émettre des sons, grincer des dents, se balancer, sauter
sur place, etc. Elles ne constituent en général pas un danger pour la personne qui
les présente mais elles peuvent entrainer géne pour I’entourage ou une
entrave pour les apprentissages de la personne et sa mobilisation dans des
activités ;

» Les conduites sociales et sexuelles déviantes comme fuguer, se déshabiller,
crier, se masturber en public.

La sévérité des comportements-problemes est donc liée a la nature du trouble mais elle
peut également évoluer en fonction du temps et du contexte dans lequel le comportement-
probléme se produit. Selon la HAS (2011)es<comportements sont d’ailleurs souvent
problémes dans un environnement particulier » (p. 45).

Degenne-Richard & Fiard (2011) montrent que la personne adulte avec autisme peut se
trouver dans différentes situations durant sa trajectoire det gig 1’intensité du (ou des)

comportement(s)-probleme(s) varie chez une méme personne.
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La figure ci-apres illustre les cing types de situations observées chez la persanne ave
autisme :
I

A

Crise

Champ des
comportements-
cibles

Infra cliniaue

(I : intensité ; t : temps)

Figure 5: Situations comportementales observées chez la personne avec autisme,
Degenne-Richard & Fiard, 2011

» Les courbes 1 et 2 témoignent de situations sans difficulté adaptative. La
personne ne présente pas de difficultés comportementales particuliéres.

» La situation 3 correspond a un comportement-probleme qui ne perdure pas : il
s’estompe avec le temps avec ounsaction de 1’entourage.

» La situation 4 correspond a un état de crise qui se caractérise par une
exacerbation des comportements-problémeféquence et en intensité. L’état
de la personne rend inefficace les actions de 1’entourage et dépasse les
ressources du milieu. « On padienc de crise lorsqu’il est percu une rupture de
continuité dan$’habitus du sujet (...). Les passages a 1’acte tendent a introduire
un « changement susceptible de contrecarrer un phénoméne qu’on ne maitrise
pas tant au niveau de son origine, de sa gestion au quotidien que de son
contrde » (Degenne-Richard & Fiard, 2011, p. 57).

» La situation 5 est représentative d’une réalité souvent observée ou coexistent de

comportements-probléemes et des situations de crise.
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2.2. Prévalence des comportements-problemes

Les comportements-problemesnt souvent présents a 1’age adulte, depuis
I’enfance ou se développent a ’adolescence. Ils touchent en majorité les adultes (80%
d’entre eux) et en particulier les hommes (Qureshi, 1994). Selon Russel (1985),
I’automutilation touche 8 a 15% des personnes en situation de handicap et 1 & 2% des
cas sont considérés comme séveres. Rutter (1978, 1984) souligne que le retard mental
majore le risque d’automutilation et qu’environ 70% des personnes avec autisme qui
s’automutilent présente un quotient intellectuel inférieur a 70. Ces données sont
confirmées par d’autres études qui montrent que les personnes présentant une déficience
intellectuelle sont plus sujettes a développer des comportements-problémes que les
personnes sans déficience intellectuelle (Einfeld et al., 2006). Selon Rogé (2003), méme
si les comportementsoblémes s’observent dans différents handicaps, ils sont
particulierement présents dans I’autisme. D’autres données témoignent qu’entre 12 et
15% des personnes présentant un retard mental ont des comportements-problemes
graves comme&automutilationet I’hétéro-agressivité (Reiss, 1994).

Les chercheurs mettent en évidence différents facteurs de vulnérabilité qui
augmentent le risque d’apparition de comportements-probléemes (Borthwick-Duffy,

1994; Bruininks, Olson, Larson & Lakin, 1994Tréhin & Laxer, 2001 Willaye &
Magerotte, 2008)

» L’absence de communication verbale. Les habiletés déficitaires dans le
domaine de la communication favorisent le développement de
comportements inadaptés directement liés a des incompréhensions du
contexte, des attentes, des demandes de 1’entourage ou liés a I’incapacité
de la personne d’exprimer un besoin ou un mal-étre (par exemple, une
douleur) autrement que par des comportements inappropriés.

» Le retard mental. Les personnes présentant un retard mental ont
davantage de troubles neurologiques, sensoriels, somatiques qui peuvent
générer des comportements-problémes.

» Le milieu de vie résidentiel. La vie en collectivité, les exigences, les
stimulations qui y sont liées ainsi que la limitation de 1’autonomie
constituent autant de facteurs susceptibles d’étre a la source de

comportements-problemes.
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» La présence de troubles psychiatriques (double diagnastitutisme,
peuvent s’ajouter d’autres troubles tels que I’hyperactivité, les troubles
attentionnels, 1’anxiété, etc. qui viennent majorer les troubles autistiques

et génerent également des manifestations comportementales inadéquates.

Les personnes avec autisme et retard mental associé ont souvent des ressources
personnelles et adaptatives limitées. Elles présentent généralement des habiletés
déficitaires dans différents domaines qui les rendent vulnérables aux situations de la vie

quotidienne.
2.3.Impacts des comportements-problémes

Comme nous venons de 1’exposer, les comportements-problemes peuvent nuire a
I’intégrité physique et psychologique de la personne qui les présente mais aussi a celle
de son entourage. La CNSA (2009) identifie égalemé&atitres conséquences
négatives

» Ces troubles majorent la situation de handicap de la personne en affectant la
mise en ceuvre des activités et des apprentissages, ainsi que sa participation
sociale ;

» lls compliquentla compensation du handicap : I’accompagnement de la
personne, la prise en charge en établissement, [’insertion scolaire et
professionnelle ;

» lls sont facteurs de rejet des établissements et services sociaux et médico-
sociaux, aussi bien que des milieux « ordinaires » (école, entreprise...).

Les comportements-problémes constituent le plus souvent un ancrage dans le
parcours de vie de la personne et mettent en échec les prises en charge et les tentatives
d’admission dans les structures médico-sociales car ils nuisent a la collectivité. Ills
constituent également un frein a I’intégration sociale et socioprofessionnelle et alterent
considérablement la qualité de vie de la personne qui les présente. lls nuisent au
développement des compétences dans tous les domaines de vie de la personne
autonomie, communication, socialisation, .et@s compétences nécessaires a une
autonomie fonctionnelle recherchée et prioritaire a 1’age adulte se trouvent le plus
souvent altérées. D’une maniére générale, ils entravent les apprentissages, réduisent les

actiors éducatives de 1’environnement, nuisent a 1’adaptation, ont des répercussions sur
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I’environnement social qui s’appauvrit et se restreint autour de la personne ; ils sont
facteurs de rejet et d’exclusion. Ils sont générateurs de stress pour les familles
(Stancliffe & Lakin, 2005) et pour les professionnels, ils sont souvent la cause
d’accidents de travail et de démission et entrainent 1’épuisement des équipes (Degenne-

Richard & Fiard, 2011 Hastings & Brown, 2002 ; Lecavalier, Leone & Wiltz, 2D06
2.4. Evaluer les comportements-problemes

L’origine des comportements-probléemes est le plus souvent multifactorielle et
implique le recours a des méthodes d’analyse fines et rigoureuses pour dégager des
hypothéses causales et proposer des interventions efficientes (C.E.A.A., 2010, 2012 ;
Laxer, 2008 ; Recordon-Gaboriaud, 2007 ; Willaye & Magerd@)3, 2008). Les
outils et échelles d’évaluation constituent des supports essentiels pour comprendre les
problématiques comportementales complexes et ainsi mieux ajuster les interventions
aupres des personnes présentant des troubles.

Il existe différents outils et échelles qui different en fonction de leurs objectifs. La
HAS (2011) distingue les outils qui favorisent une évaluation descriptive des
comportements et ceux qui conduisent a réaliser une évaluation fonctionnelle des
comportements-problemes. Ces outils peuvent étre utilisés de facon complémentaire.
Les évaluations descriptives vont permettre de mieux caractériser le profil
comportemental de lapersonne et d’identifier les comportements les plus
problématiques chez ellélles peuvent s’utiliser avant d’entamer une évaluation
fonctionnelle ou en paralléle. Il en existe plusieurs comi#&CA-R, Echelle
d’Evaluation des Comportements Autistiques— Révisée (Barthélémy & Lelord, 200Q3)
I’ASD-BPA, Autism Spectrum Disorders Behavior Problems for Adults with
Intellectual Disabilities and Autism (Johnny, Matson, Tessa & Rivet, 2007) ou encore
plus récemment, ’EPOCAA, Echelle pour 1’Observation des Comportements-
problémes d’Adultes avec Autisme (Recordon-Gaboriaud & Granier-Deferre, 2012).

L’évaluation fonctionnelle, issue de 1’Analyse Appliquée du Comportement,
contribue a une identification du (ou des) contextd(spparition du comportement.

Elle permet de mieux comprendre les facteurs impliqués dans 1’apparition du
comportement et de proposer ensuite des interventions visant a le réduire. Difféerents
outils tels que la MAS, Motivation Assessment Scale (Durand & Crimmins, 1992),
I’EEF, Entretien d’Evaluation Fonctionnelle (O’Neill et al., 2008), IMPACT,
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Evaluation fonctionnelle et intervention sur les comportements-problémes (Willaye &

Magerotte, 2008), le SEFIC, Support pour I’Evaluation Fonctionnelle et 1’Intervention

sur le Comportement (C.E.A.A., 2010, 20Xeuvent aider a mettre en ceuvre une

démarche d’évaluation fonctionnelle. Elle repose sur différentes grandes étapes

modélisées au sein du SEFIC (voir figure 2 ci-apres)

>
>

Définir et cibler le (ou les) comportement(s)-probleme(s) ;

Mener un travail par analogies sur la base des éléments du dossier de la
personne afin de vérifier si le (ou les) comportement(s)-probléme(s) ont déja été
observés dans la trajectoire de vie du sujet ;

En paralléle, explorer le contexte somatique pour éliminer tout probleme
somatique pouvant étre une des causes du (ou des) comportement(s)-
probleme(s) ;

Observer le comportemeptebléeme et son contexte d’apparition afin
d’identifier les antécédents, les caractéristiques du comportement, les facteurs de
maintien (renforcateurs et conséquencead)issue de cette observation, dégager

des hypotheses causales relatives a la fonction probable du (ou des)
comportement(s)-probleme(s) ;

Définir des interventions visant a réduire les facteurs d’apparition et de maintien

du comportement et organiser les interventions

Evaluer I’efficacité des interventions propoSées.
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Support pour [Evaluation Fomctionrelle et Fintervention sur I Comporterment (SEFLC)

[ [ L'Evaluation Fonctionnelle :
un processus en plusieurs etapes

S —
i DEFINIR ET CIBLER -
w LE COMPORTEMENT
< [y - PROBLEME CIBLAGE NON VALIDE }—b=1 1 [NTERVENTION
w o |E | -»rile de frequence
& N, 00O
i E s ! T
H MENER UN = TRAVAIL (ANALDATE FEPERER INTERVENTION
= PAR ANALOGIES » g T— PAR ANALOGIE [
o ) | -DoC.0./BTPR/ReCl \ /
=
i EXPLORER LE CONTEXTE e ™
SOMATIQUE - INTERVENTION | _
- Test Antidouleur SOMATIQUE *,
X . ', .
HE = |
= |
P
- OBSERVER LE COMPORTEMENT-CIBLE -
& = antécedents, comportement, renforgateurs, conséquences
A FORMULER UNE (DES) HYPOTHESE(S) CAUSALE(S)
e
L
¥
i B
=¥
E INTERVENIR ET ORGANISER
= LE SUIVI DE L'INTERVENTION
Ll
o
™
u3
E \, EVALUER L'INTERVENTION
=
-4l

CEAA

35

Figure 6: Etapes du Support pour 1’Evaluation Fonctionnelle et I’Intervention sur le
comportement (S.E.F.I.C.), C.E.AA,, 2012
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L’évaluation descriptive et I’évaluation fonctionnelle peuvent étre utilisées en
complémentarité afin de mieux cerner et définir la nature des comportements-
problémes, d’en identifier les fonctions et les contextes d’apparition pour ensuite
dégager des stratégies d’intervention visant a diminuer le (ou les) comportement(s)-

probléme(s) identifié(s) (Recordon-Gaboriaud & Granier-Deferre, 2012).

2.5. Les troubles sensoriels, une étiologie potentielle des comportements-

problemes

Depuis quelques années, de nombreux travaux ont poriéidaumtification des
facteurs fréquemment impliqués dans I’apparition des comportements-problemes
(C.E.A.A., 2010, 2012 Dosen, Gardner, Griffiths, King & Lapointe, 2007 ; Gardner,
Dosen, Griffiths & King, 2006 Recordon-Gaboriaud, 200&Recordon-Gaboriaud
Granier-Deferre, 2012Tréhin & Laxer, 2001 Willaye, 2007). Les modeles canadiens,
notamment 1’Approche Multimodale développée par le SQETGC (Service Québécois
d’Expertise en Troubles Graves du Comportement), pronent une perspective
biopsychosociale dans 1’abord des troubles du comportement. Cette approche postule
gue les comportements-problemes sont issus de la conjonction de plusieurs facteurs qui
doivent  étre  recherchés simultanément médicaux, psychologiques et
environnementaux.

En effet, les chercheurs s’accordent a dire que I’abord des comportements-
problemes impligue une approche multidimensionnelle puisque ceux-ci sont
généralement le résultat de plusieurs facteurs en interaction les uns avec les autres

- Les facteurs physiologiques. lls sont souvent au premier plan lors de
comportements-problemes et constituent donc une des premiéres causes a
rechercher

- Les facteurs psychologiques et psychiatriques (anxiété, dépression, etc.) ;

- Les facteurs contextuels (nouveauté, changement dans I’environnement habituel
de la personne, etc.) ;

- Les habiletés déficitaires des personnes avec autisme (notamment dans le
domaine de la communication et dans le domaine cognitif).

Ces facteurs sont aujourd’hui reconnus et sont souvent recherchés lors des

évaluations fonctionnelles menées auprés des personnes avec autisme.
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A un autre niveau,comme nous l’avons évoqué a plusieurs reprises, les
particularités sensorielles apparaissent largement impligdées I’apparition des
comportements-problemes ébrsqu’elles ne sont pas prises en compte, altérent la
qualité de vie des personnes avec autisme. Toutefisigy’jci, leur impact reste peu
évalué et leur lien direct avec 1’émergence de troubles du comportement est peu
démontré.

Quelques études seulement se penchent sur la relation entre les problématiques
sensorielles des personnes avec autisme et les manifestations cliniques de 1’autisme
(Hilton, Graver & LaVesser, 2007Kern et al., 2007) mais elles concernent surtout les
enfants. De plus, ces études sont peu comparables entre elles du fait de grandes
différences méthodologiques en termes d’instruments de mesure utilisés et de critéres
d’inclusion. Mclintosh et al. (1999) montrent néanmoins que les troubles sensoriels qui
touchent les modalités tactile et auditive et les difficultés liées au filtrage du mouvement
chez les enfants atteints de TSA sont associés a I’inattention, 1’hyperactivité et les
comportements d’opposition. Leaf et McEachin (1999) soulignent que les
comportements d’autostimulation, trés fréquents dans 1’autisme, doivent étre considérés
comme des comportements-problémes car ils réduisent les compétences attentionnelles
et donc entravent les apprentissages ; ils sont trés renforcants et réduisent donc les
autres sources de motivation; ils stigmatisent socialement la personne qui
s’autostimule. Selon ces auteurs, les comportements d’autostimulation peuvent
concerner I’ensemble des modalités sensorielles et prendre des formes tres diverses
(balancements, agitation des bras, des mains, tournoiements, agitation d’objets, rituels,
etc). Ces autostimulations peuvent s’observer de maniére continue ou ponctuelle en
réaction a une situation de stress, d’inoccupation ou avoir une fonction excitante. Elles
présentent un caractére addictif et envahissant pour la personne d’ou ’importance de
mettre en place des stratégies pour les réduire. Tordjman et Charras (2007) soutiennent
également 1I’idée d’une dépendace de I’enfant avec autisme a sSes comportements
d’autostimulation et d’automutilation. Le modele proposé par ces auteurs postule que la
régulation des angoisses passe par un contrfle des systémes sensori-perceptifs qui
contribue a renforcer 1’isolement sensoriel et social observé chez les enfants avec

autisme.
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Une étude de Baker et al. (2008) met également en évidence des relations entre les
difficultés sensorielles et les comportements inadaptés. Les enfants présentant des
dysfonctionnements sensoriels seraient plus anxieux et auraient davantage de
perturbations sociales et notamment de comportements antisocesixilonnées de
Kern et al. (2008) suggerent aussi que les troubles de modulation sensorielle jouent un
role majeur dans I’apparition des comportements-problemes méme si leur lien direct
reste peu objective.

Pour Leekam et al. (2007), les afférentations sensorielles peuvent étre cause de
détresse en particulier chez les personnes avec autisme et retard mental qui ne peuvent
exprimer cette détresse autrement que par des troubles du comportement et notamment
de I’agressivité. Griffiths, Nugentet Gardner (1998)oulignent 1’importance des
atteintes neurologiques et sensorielles dans 1’autisme et la déficience intellectuelle.

Selon ces auteurs, ces atteintes peuvent engendrer une excitation du systeme nerveux
qui peut se manifester par une grande irritabilité, 1d@xiété mais aussi des
comportements agressifs. Ils affirment également que cette excitation d’origine
biologique rend les personnes plus vulnérables aux afférentations environnementales
qu’elles sont moins en capacité d’intégrer et de réguler. Tréhin @& Laxer (2001) ainsi que

Willaye et Magerotte (2008) cités précédemmemnifirment I’importance des troubles
sensorielsn tant qu’antécédents immeédiats des comportements-problénies’agit

de sensibilités particulieres a certains stimuli auditifs, visuels, tactiles ou olfactifs qui
sont si violentes qu’elles déclenchent des comportements parfois trés difficiles » (Tréhin

& Laxer, 2001, p. 67). Ces auteunsntionnent en particulier I’hypersensibilité auditive

des personnes avec autisme et le fait qu’elles sont susceptibles de développer des
comportementproblemes lorsqu’elles sont dans des lieux bruyants et notamment en

contexte de vie collective. Selon Grandin (199%&pppréhension d’un bruit peut étre

I’origine de crises de coléres. Elle décrit que le fait d’anticiper un bruit douloureux peut
engendrer des comportements-problemes plusieurs heures avant que le bruit ne se
produise. Elle évoque son hypersensibilité au bruit qui s’apparentait parfois a « un
cauchemar sonore » et qui pouvait engendsetdouleurs telles qu’elle ne pouvait faire
autrement que de se jeter au sol, hurler, lancer les objets a sa portée ou encore frapper

les personnes qui I’entouraient.
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La perception atypique de la douleur est également relevée et corroborée par
différents travaux qui démontrent, non pas une hyporéactivité a la douleur chez les
personnes avec autisme, mais plutét un mode de réactivité particulier (Pernon & Rattaz,
2003; Tordjman, Bonnot & Haag, 2004). Les personnes avec autisme, en particulier
celles présentant un retard mental associé ne disposent pas de suffisamment de capacités
communicationnelles verbales et non verbales pour exprimer les douleurs ressenties et
elles ont également beaucoup de difficultés a se représenter les sensations douloureuses
et doncay réagir et a les localiser (Tordjman & Charras, 2007). Elles ont alors tendance
a ne pas les manifester ou a les exprimer au travers de comportements-problémes tels
que les automutilations. De plus, il apparait que les automutilations peuvent provoquer
des douleur®t/ou se surajouter a celles déja existantes mpéislles sont également
susceptibles de provoquer le phénoméne inverse en diminuant le seuil de perception
douloureuxpar la production d’endorphines. Les endorphines neutralisent les récepteurs
a la douleur et jouent de ce fait, un role analgésjiceiles peuvent aller jusqu’a
entrainer une humeur euphorigue (Sandman, Spence & Smith, 1999 cités par Emerson,
2001 et Willaye & Magerotte, 2008Pans ce cas précis, I’automutilation peut étre
répétée pour obtenir cette conséquence. Enfin, il est possible que des douleurs non
traitées engendrent un phénomeéne d’habituation a la perception douloureuse et donc
moins de réactivité au fil du temps (Dubois, Rattaz, Pry & Baghdadli, 2010).

RecordonGaboriaud (2009) décrit I’omniprésence des troubles sensoriels chez
certaines personnes avec autisme qui peuvent étre exposées a un « monde chaotique,
invivable et incontrélable » (p. 46) et souligne la vulnérabilité sensorielle des adultes
avec autisme séveére et retard mental. Ches adultes, les impacts des
dysfonctionnements sensoriels sont encore plus forts, majorés par la stature corporelle
qui se modifie avec 1’age. Fiard (2012) insiste également sur la dimension sensorielle
des troubles comportementauxietrepli de la personne adulte vers une recherche de
sensorialité. Selon Grandin (1997), les troubles sensoriels graves des personnes avec
autisme peuvent générées comportements d’automutilation comme se mordre ou se
taper la téte. Elle décrit qu’il est possible qu’elles ne s’apergoivent pas du mal qu’elles
se font en raison de la déformation de leur perception sensorielle.

Scicard (2009), mere de Nicolas, jeune homme avec autisme témoigne de

I’automutilation de son fils : «C’est a partir de 3 ou 4 ans qu’il a commencé a se frapper
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sur le bord du lit, ensuite a s’automutiler de plus en plus en se donnant des coups
violents avec son poing sur la tempe et le menton. Je ne retrace pas tout le parcours de
10 années de souffrance pour lui et pour nous. J’ai observé qu’il y avait trois raisons a
cette automutilation

1) Quand il avait mal physiquement
A deux ans s’est déroulé un épisode particulier qui a failli tourner au drame. Apres huit
jours de fievre, un médecin de garde a prescrit des antibiotiques a Nicolas et c’est
seulement plus tard que le pédiatre I’a envoyé a 1’hdpital Clocheville faire une
échographie. Nicolas a été opéans ’heure car une masse était visible, ¢’étaient des
abces appendiculaires préts a éclater (péritonite). Sans mon inquiétude et ma formation
d’infirmiére, on aurait frol¢ la catastrophe. Je suppose que Nicolas a di souffrir mais il
n’a rien manifesté. Je suis convaincug’il a gardé en mémoire cette douleur et que le
moindre inconfort concernant son ventre pourrait étre a 1’origine de comportements
automutilateurs. On peut aussi penser a des maux de téte qu’il arrive aujourd’hui & nous
signaler.

2) De fagon impulsive sans pouvoir s’arréter
Dans ce cas nous n’avons pas pu repérer d’é¢lément déclencheur. Il nous demandait
d’attacher ses mains, puis nous avons tout essay¢, le casque, les attelles, on ne pouvait
pas le laisser une minute sans surveillanael, gue soit I’endroit. Le seul répit était 1a
nuit quand il dormait.

3) Un moyen de communication
Nous pouvons penser a une réaction devant la frustration de ne pas pouvoir s’exprimer
ou communiquer. (...) A un moment, [’automutilation est devenue sa facon de
communiquer ou, pour provoquer, il se frappait en nous regardant » (p. 20-21).

Partant de ces constats, les stimuli sensoriels devraient systématiquement étre

intégrés dans la dynamique d’observation environnementale lors de la mise en ccuvre
d’une évaluation fonctionnelle et étre considérés comme des facteurs potentiels
d’apparition des comportements-problemes. IIs neost sans doute pas 1’unique cause
des comportements-problemes puisquepmme nous 1’avons exposé, les
comportements-problemes sont souvent le résultat de différents facteurs en interaction,
mais ils peuvent y contribuer trés largement. Or, dans la réalité quotidienne de ces

personnes et en particulier dans le milieu institutionnel, force est de constater que les
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problématiques sensorielles des personnes avec autisme sont le plus généralement
négligées. Les équipes sont souvent démunies et peu outillées pour y faire face. De la
méme facon, en matiére de sensorialit¢, méme si les don