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a ma famille



« Pour qui ne le connait pas, I'aveugle est un étre étrange, qu'on n'aborde qu'avec déplaisir et
comme avec une sorte d'appréhension ; quand on le connait, il n'est non plus l'aveugle au sens ou
on I'entend ce mot d'ordinaire avec tout son cortege de tares indélébiles, mais un homme qui ne voit
pas »

Pierre Villey, Le Monde des aveugles,
1914

Photo : Femme aveugle, New York, 1916, par Paul Strand (1890-1976)

« Les gens les plus intéressants que vous trouverez sont ceux qui ne rentrent pas dans des cases classiques.

Eux, ils créeront ce dont ils ont besoin, ils feront leur propres cases »

Dr. Temple Grandin (trad libre).
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Résumeé

Les recherches précédentes et les observations cliniques suggerent une prévalence élevée des
troubles du spectre de l'autisme (TSA) dans la population d'enfants déficients visuels. Un
phénoméne de régression ou de stagnation développementale dés la deuxiéme année de vie des
bébés déficients visuels semble €tre un précurseur de troubles autistiques ultérieurs. Relativement
peu de recherches ont examiné les manifestations comportementales des trés jeunes enfants
déficients visuels avant et autour de l'apparition de cette période de régression. Pour cette étude
rétrospective, des films familiaux d'enfants aveugles a 1’age de 12 mois, de 24 mois et entre 3 et 4
ans, sont analysés et les comportements de la communication sociale codifiés, afin de repérer des
signes précurseurs des TSA. Des films d'enfants aveugles ayant un diagnostic ultérieur de TSA ont
été comparés aux films d'enfants aveugles sans TSA. Les résultats indiquent une fréquence moins
¢levée chez les enfants ayant un diagnostic de TSA de certains signes de la communication sociale
des l'age de 12 mois, avec des différences trés marquées pour les comportements d'ouvertures
sociales. D'importantes différences du langage fonctionnel sont observées a partir de 1'dge de 24
mois. Des stéréotypies motrices et langagieres sont observées a fréquence égale dans les deux
groupes jusqu'a 3 ans mais ensuite diminuent chez les enfants sans troubles associés et augmentent
chez les enfants avec TSA. Des différences dans le type d'activité ludique sont aussi observées, les
jeux sensoriels étant plus fréquents chez les enfants aveugles avec TSA. Certains comportements de
rejet social et de particularités sensorielles sont observés uniquement chez les enfants aveugles avec
TSA. Ces résultats pourraient contribuer a une meilleure compréhension des signes autistiques chez
les personnes aveugles, I'amélioration du dépistage des TSA chez les trés jeunes enfants déficients

visuels, et peuvent guider des dispositifs d'intervention précoce.

Mots Clés : Déficience visuelle, Cécité, Troubles du Spectre de 1'Autisme, Dépistage précoce,

Attention conjointe, Développement.



Abstract

Retrospective study of early signs of autism
spectrum disorder in very young visually impaired

children.

Previous research and clinical observations suggest a high incidence of autism spectrum disorders
(ASD) in visually impaired children. A phenomenon of developmental regression or stagnation
« developmental setback » observed in the second year of life of visually impaired babies appears to
predict the later occurrence of ASD. Relatively little research has explored the behavioural
manifestations of very young visually impaired children before and around the apparition of
developmental setback. For this retrospective study, home movies of blind children at the age of 12
months, 24 months and between 3 and 4 years, are analysed and behaviours of social
communication are coded, to detect early signs of ASD. Films of blind children having later
recieved a diagnosis of ASD are compared to films of blind children without ASD. The results
indicate a lower frequency of certain social communication behaviours in blind children with ASD
as early as 12 months old, with particular differences being observed in social engagement
behaviours. Differences are also observed in the level of functional language from 24 months.
Motor and language stereotyped behaviours are observed equally in the two groups until the age of
3 when these behaviours increase in the blind ASD children and decrease in the blind children
without ASD. Divergences in the type of play are identified, sensory play being more frequent in
the blind ASD children. Certain social rejection behaviours and sensory sensitivities are only
observed in the blind ASD group. The results of this study contribute to a better understanding of
early ASD signs in the blind, and improvements in the early screening of ASD in very young

visually impaired children, as well as guiding early intervention programmes.

Key Words : Visual Impairment, Blindness, Autism Spectrum Disorders, Early Sceening, Joint

attention, Development.



Sommaire

INErOAUCHION . ..o e e 11

PARTIE I : REVUE DE LALITTERATURE................. . 13

Préambule..............occooooiiiiiiiiiiiiiiiieee e e 14
1. DéEfinitions des COMCEPLS........cccooiiiiiiiiiieeiiieee e e e 17
1.1 La déficience VISUELLe...................cccc..cueeeiueeaeiieeeie e 17
1.1.1 Classifications de la déficience visuelle....................cccccoovvuieviianiieiiiaiiieeiiiaeiesieeiens 17
1.1.2 Types de déficience ViSUelle..................ccc.ocovueeeiiiiiiiiiiiiiieiiieeeee e 18
L. 1.3 PFEVALEIICE. ...t 19
1.2. Les Troubles du Spectre de I'AULISII..................cc..cceveeciuiiaiiiieecieeeeieeeceeeee e 20
L.2.1. DEfINTtion €t EVOIULION...............c..cccuveieieaiieiieeeeeiie et ra e ens 20
2. Le développement de I'enfant déficient visuel.....................cccoeeiiiiiiiiiniiicci e, 23
2.1 La vicariance SENSOFIELLe. ...............c.cccooviiiiiiiiiiieei e 23
2.2 Les originalités du développement. .................cccueeeeuiieccieeecieieeiieeee e e 24
2.2.1 Le développement pSYCROMOIEUT ..............c..cccoevueeieieiieaieeeie et 24
2.2.2 Le développement de la communication et du langage...................ccccccovvevevvennnnnn. 26
2.2.3 Le jeu et le développement CONCEPIUEL.....................cccoevceiiiiieciiiiieiiieiieee e 28
2.2.4 Le développement psychosocial et Qffectif..............ccccovvvuiemiiiiiciieeciieeiieeeeiee e 30
2.2.5. Particularités de l'intégration sensorielle...................c..cccocovevvieciianieaiianieeeeeeen, 33
2.2.6 Un effet de régression dans le développement socio-communicatif ......................... 34
3. Cécité et troubles du spectre de I'autisSme.................cooociiiiiiiiiiiinniieeeeen 36
3.1 Les troubles du développement dans la population des enfants déficients visuels,

7eQardS G [FAVEFS €S STECIES...........c..ccceiiiiiiiieeieei ettt 36
3.2 Etudes montrant des traits autistiques isolés chez les enfants déficients visuels............ 39
3.2.1 LeS COMPOTIEIMENLS SIEFEOLYPES. .......cccueeeaeieaeiiee et eie et e e 39
3.2.2 Les particularités de la communication verbale et non verbale....................c........... 41
3.2.3 Les altérations de l'activité Udique....................ccccceeviiviiiiiiiiiiiieeieeeeee e 42
3.2.4 Les troubles d'interactions SOCIQIES..................cccccueiviiiiiiiiiiiiiiiiieee e 42
3.3 Etudes sur des populations CIDIEEs..................cccoccveeciiiiieiiiaiieiieeeeeeee e 44
3.4. Etudes sur des groupes hétérogenes d'enfants déficients visuels................cccooevuvenennn.n. 46
3.5 Autisme, ou « ressemblant a I'QUEISTNE » ?............ccccociviiiiiiiiiiiiieie e 47



4. Les spécificités du développement dans les Troubles du Spectre de 1'Autisme chez

I'enfANt VOYANTE .. ...ttt et e et e st esareeeas 53
4.1 Les anomalies du regard dans les interactions sociales précoces................c.ccccoeveuven.. 53
4.2 Les partiCULQrTtES MOIFTICES. ............cccueeeeeeiieeieeee ettt 55
4.3 Les particularités SENSOFICLLES.............cc..cccuieeiiieeiiieeiie et 56
4.4 Les particularités du langage......................ccoccovviiiiiiiiiiiiiiieiieee e 60
4.5 Liens entre les expériences perceptives de la cécité et de l'autisme .............................. 60
5. Le dépistage précoce des Troubles du Spectre de I'Autisme .................cooeveeriennnen. 61
5.1 Chez I'enfant VOYANL............c...cccueeiuieeeiieeeie e ee ettt e s e e saeeeesaeeneneas 61
5.1.1 Premiers signes des troubles QUEISTIQUES..................ccccccueeieiciasciiiiieieee e 61
5.1.2 Analyse des films de famille ...................cccooviieiiiieiiiieeiie e 65
5.1.3 Dépistage et dia@NOStiC PFECOCE. ..............cceeveeeceeaeiieeiieeieeee et 68
5.2 Chez l'enfant défiCient VISUEL.................cc.cocvuveeiiieeiiieeiie e 71
5.2.1 Le diagnostic de TSA chez les enfants déficients VISUELS.................cccooceveveencirenceennnnnn. 72
5.2.2 Autisme passagere ? La notion de diagnostic temporaire..................cccoceeueeverveencrneanne. 76
5.2.3 Trajectoires développementales dans la déficience visuelle...................cccccoveuvninnn.. 78

6. Difficultés et considérations méthodologiques de la recherche auprés de personnes

déficientes visuelles ... 79
PARTIE II : RECHERCHE EMPIRIQUE...........ccocoiiiiiiiiiiiiieeceeeseeee 81
7. Problématique et Hypothe@ses...............ccccooiiiiiiiiiiiiii e 82
Tod PFODIGIALIQUE. ...ttt et e s 82
7 A1 QUeStIONS de FECREICRE..................c.ccoeieeeciiieieeee e 82
Todo2 OBJECHILS. ...ttt ettt ettt 82
7e2 HYPOUTROSES. ...t ettt ettt ettt ettt e 83
7.2.1 Hypothese GLODALE 1.................cccoeeeuiiaiiiieiiie ettt 83
7.2.2 Hypotheses alternatives et hypotheéses nulles (1).............ccccooceiviiiioiiiiiiiiieniieiieen, 83
7.2.3 Hypothese GLODALe 2.................cccuueeiuiieeiieeeie et 84
7.2.4 Hypotheses alternatives et hypotheéses nulles (2)...........ccccccoeceioiiioiiiiiniianiiiieen, 84
8. Protocole EXpérimental...................c.cooooiiiiiiiiiiiccc e 85
8.1 Intérét de I’analyse comportementale a [’aide de films de famille..................c................ 85
B2 ETRIGUE. ...ttt et e e eaee e 86
8.3 Modele eXPErimeENnIQL....................cccooeiuiiiiiiiiii et 87
8.4 Choix et recrutement des PAFTICIDANLS. ............c.c..cccueeecueeeeiieeeeireeeeeee e e e e eiae e e e 87
8.5 DEFOULCINENL ...t 88
8.6 COtALION dES fIIMS. ..........ccvveeeeiieeiee et 920
8.7 Les COMPOFIEMENLS CIDIES...............cc.oeeiiiieiiieeie et 92
8.8 Films utilisés pour le suivi longitudinal des enfants ..............ccc.cccceeveveevveeeiieneeieeennnen. 98
8.9 ODStACIES €1 JACTIIIALOUFS ...ttt s be e s e saesaaeessee e 98



PARTIE III : RESULTATS......ccoooiiiiiiiieet et 929

9. RESUIALS......ooooiiiiiiiiii e 100
9.1 Fiabilité des ODS@rVALIONS. ..............cccccceiiiiiiiiiieie ettt 100
9.2 Analyses des dONMEES. ..............c.c.cccueieiiiiiiaiieeie ettt 101
9.2.1 Les résultats des observations A 12 MOIS...............cccoeoueioiaioiiiiiiiiiiee et 102
9.2.2 Les résultats des obServations @ 24 MOIS...........c.cccuevvueeceencieeiieiie e 125
9.2.3 Les résultats des 0bservations @ 3-4 ARS............cccceiviiiiiiiiinieiiiiiieseeese e 151
9.2.4 Evolution des comportements a travers les trois 0bServations..................cc.ccceceee.. 174
9.2.5 Analyse clinique des situations semblables.....................ccccocvurevviienciieeniieeiiieeiieeennn, 182
9.2.6 Suivi de [’évolution d"un enfant ................ccccccooiiiiiiiiiiiiiieiieee et 188
9.2.7 Résumeé géneral des FESUILALS. .............cc.ocvuueeeiuiieiiieeeiee et 194
PARTIE IV : DISCUSSION ET CONCLUSION.......cootiiiiiiiiiienieeeeeteseeee e 195
10 DESCUSSION. ..ottt 196
10.1 Observons -nous une différence entre les deux groupes pour les comportements de la

COMMUNICALION SOCIALE ? ...ttt 196
10.2 Pouvons-nous repérer des signes spécifiques des troubles du spectre de l'autisme ?.... 204
10.3 Criteres intéressants pour le dépistage PréCoce..................ccoccuuoueicianeeenieeaneeneeannnn. 208
10.4 Criteres trop Peu SPECIIQUES. ............cccuveeeieeeeeiieeeiieeeieeeeiee et e siseeeiaeeenaeeeaee e 210
10.5 Profil comportemental et développemental de l'enfant déficient visuel ayant des TSA. 211
10.6 Confrontation aux outils de dépistage et de diagnostic des TSA............c.cceeveuueenn.... 212
10.7 Applications des FESULLALS.................ccoovouiecuiiiieeii et 213
10.8 Limites de I'€tUde................c.ccooiiiiiiiiiiiiiiee e 214
11, COMCIUSION.......ouiiiiiiiiiii ettt ettt sttt ae e sateenbee e 216
REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES........cc.ccoiiiiiiiiiiicieeeeeeeeeese e 218
ANNEXES . ... .ottt ettt s e st e et e e st e beense s st e s seesseesaenseenseenaenseenseeneas 263
Annexe 1 Criteres diagnostiques DSM-V Troubles du spectre de l'autisme.......................... 264
Annexe 2 Criteres diagnostiques CIM-10 Autisme Infantile..................cccccoovivviniinninnennn. 266
Annexe 3 Classification CIM-10 des Troubles Envahissants du Développement.................. 268
Annexe 4 Documents transmis aux familles participantes...............ccccecveeeeeeeeseeeeseeneenn. 269
Annexe 5 Cotations brutes des 0DSErVALIONS...............ccccceviiiiiiiiiiiiiiieie e 281

10



Introduction

Les Troubles du Spectre de I'Autisme sont des troubles neuro-développementaux caractérisés par
une altération de la communication sociale ainsi que la présence de comportements répétitifs,
d'intéréts restreints et d'altérations du traitement de I’information sensorielle, présents des la petite
enfance. Les troubles du spectre de l'autisme demeurent assez énigmatiques malgré les avancées
considérables dans les connaissances scientifiques a ce sujet (Frith, 2010). Etant donné la
complexité et variabilit¢ des profils méme sans handicap visuel, la rencontre entre ces troubles et la

cécité est donc nécessairement source de multiples interrogations.

En effet, de tous les troubles du développement rencontrés par les enfants déficients visuels, les
troubles du spectre de l'autisme sont les plus notés cliniquement et les plus étudiés scientifiquement
(Ek, 2010), méme si la recherche sur cette population reste relativement rare (Dale et al, 2017) face
aux difficultés ancrées dans l'incidence peu élevée de la cécité ainsi que 1'hétérogénéité des
pathologies visuelles et troubles associés dans cette population. Selon les ¢léments de la recherche,
il y aurait dans la population des enfants aveugles un risque élevé de développer des troubles du
spectre de l'autisme (Cass et al, 1994 ; Dale & Sonksen, 2002 ; Sonksen & Dale, 2002), les

derniéres études suggérant une prévalence de 48 % (Jure, 2016).

Les systémes de classification et de diagnostic de 1'autisme ont évolu¢ (APA, 2013 ; Rogg, 2001) et
les recherches aupres d'enfants déficients visuels n'ont pas toujours été claires, ni sur les définitions
de ces comportements autistiques (Sampaio 1996), ni sur l'origine de ces troubles (Hobson, 1999 ;
Pry, 2014). La maniére d'évaluation pose également probléme (Matsuba, 2014). En effet, se pose la
question de la validité du diagnostic de 1'autisme chez les personnes déficientes visuelles en utilisant
des outils diagnostics créés pour des enfants voyants (Sampaio 1996 ; Dale & Salt 2005 ; Matsuba,

2014) en lien avec I'absence d'outils adaptés a la déficience visuelle.

Voici le point de départ de cette recherche, qui représente aujourd'’hui une préoccupation majeure
des professionnels de la déficience visuelle comme de l'autisme. Les professionnels de I'autisme
sont rarement des spécialistes de la déficience visuelle et vice-versa. Ces cliniciens face aux besoins
diagnostics de troubles du spectre de l'autisme chez les enfants déficients visuels se retrouvent
souvent en difficulté pour établir quels symptdmes sont caractéristiques du développement original
des enfants déficients visuels et quels symptomes releévent réellement des troubles autistiques.

La présente recherche compare, a partir de films familiaux, les comportements précoces des enfants

déficients visuels ayant ultérieurement un diagnostic comorbide de troubles du spectre de 1'autisme

11



aux comportements des enfants déficients visuels sans troubles associés. Elle a pour objectif
d'exploiter ces comparaisons afin d'apporter des éléments de réponse a ces questionnements
concernant les signes précoces des troubles du spectre de l'autisme chez les trés jeunes enfants
déficients visuels. Nous posons les hypothéses qu'il y aura des différences observables dans les
comportements de la communication sociale des deux groupes d'enfants, a I'dge de 12 mois, 24

mois et 3 a 4 ans et que certains comportements caractéristiques des troubles autistiques seront

repérables chez les enfants ayant un diagnostic ultérieur de TSA, des la petite enfance.

Cette ¢tude va débuter par une revue de la littérature. A travers cette revue nous allons voir émerger
la question de 1'origine des troubles autistiques dans la population des enfants déficients visuels et
en conséquence, les questionnements autour de la toute petite enfance. Il est effectivement
intéressant d'avoir le plus précocement possible une idée tres claire des difficultés potentielles de
chaque enfant, mais nous allons également évoquer les freins actuels a ce diagnostic. Nos questions

et hypothéeses de recherche seront ensuite présentées en chapitre 7.

La méthodologie sélectionnée pour cette ¢tude, qui a fait ses preuves dans le domaine de 1'autisme
(ex : Adrien et al, 1991 ; 1993 ; Degenne et al, 2009) mais jusqu'ici peu employée dans les études
de la population d'enfants aveugles (Brandsborg et al, 2005, Iverson et al, 2000), l'analyse
rétrospective de films familiaux, sera détaillée dans la chapitre 8. Nous allons ensuite présenter les

résultats de cette analyse et discuter des implications cliniques (Chapitres 9 et 10).

12
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Préambule

Le petit enfant aveugle a été 1'objet de curiosité et d'interrogation depuis le début des temps
(Weygand, 2003). Aller a la rencontre de cet étre si différent et a la fois semblable a moi, voici le
deéfi qui fait appel a ce que Freud (1985) nomme l'inquiétante étrangeté, cette rencontre qui nous
renvoie a notre propre étrangeté insupportable. Dans le développement du petit étre, selon Bion
(2003), le psyché se construit nécessairement en interaction avec d'autres psychés, en identification
avec l'autre. Dans la rencontre avec la personne en situation de handicap, pour Simone Korff-Sausse
(2016) ce miroir intersubjectif est « brisé », remettant en question les connaissances et attentes de
l'autre et renvoyant a la vulnérabilité de l'autre mais aussi de soi-méme (Gardou, 2012). La
rencontre si particuliére avec I'enfant aveugle impliquerait donc méme que le miroir soit caché dans
un sens, comment ainsi exister dans la relation a l'autre, tout en étant invisible pour l'autre ?
Comment partager ce méme monde si la référentielle sensorielle qui le crée n'est pas identique ? De
plus, ce petit enfant aveugle ne grandit pas toujours comme les autres enfants. Il met en place des
systémes qui lui sont propres afin d'apprendre et d'évoluer, mais en ce faisant, il ne ressemble pas
tout a fait aux autres enfants. Jusqu'ou cet enfant peut-il grandir dans sa singularité, a quel moment
sa différence I'empéche de grandir et de s'épanouir ? A quel moment parlons-nous de pathologie du
développement ? Le cas de l'enfant aveugle présentant des troubles du spectre de 'autisme est au
coeur de ces questionnements.

Cette recherche est ancrée dans la psychologie du développement et orientée autour de la notion de
défectologie sensorielle (Vygotsky, 1994) donc avec un intérét particulier pour les systémes
adaptatifs compensatoires des jeunes enfants déficients visuels en développement. En effet, un
jeune enfant déficient visuel ne fonctionne pas simplement comme un enfant classique avec la
vision en moins, mais se développe a partir d'un systéeme dans lequel la modalité visuelle n'a jamais
été évoquée (Portalier, 1995,1999, 2001). Ainsi, dans une approche systémique (Von Bertalanffy,
1968) ou ce systéme sensoriel serait composé de sous-systémes en interaction, le tout en interaction
avec l'environnement, le cerveau met en place un fonctionnement original utilisant les sens intacts
et devient méme capable de plasticité, afin de créer une réorganisation fonctionnelle des aires du
cerveau initialement prévues pour traiter I'information visuelle, afin de solliciter ces mémes voies
neuronales pour traiter de l'information tactile ou auditive (Sadato et al, 1996 ; De Volder et al,

1997 ; Burton, 2003 ; Amedi et al, 2003, Focker et al, 2012).
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Ce systeme est illustré dans la figure 1, les interactions inter-systemiques et intra-systémiques

(environnementaux) avec et sans déficience sensorielle précoce :

Environnement

| Systéme sensoriel classique | Systéme sensoriel avec
déficience visuelle précoce

Figure 1 : modéles systémiques des interactions sensorielles (Portalier, 1995, 1999).

Cependant, pour Sonksen (1983) la vision reste le « sens coordinateur » dans les premicres années,
et sans apport visuel, les bébés semblent davantage en difficulté pour intégrer I’information
sensorielle et pour développer des concepts d'objets et d'intersubjectivité. Sans intervention
spécifique, et parfois méme malgré des interventions ciblées, ces bébés restent vulnérables au retrait
relationnel, a I'égocentrisme et aux régressions du développement. Les manifestations cliniques de

ces bébés semblent globalement correspondre a la clinique du spectre de 'autisme.

Nous allons débuter cette revue de la littérature par poser deux définitions, nous allons tout d'abord
definir la déficience visuelle, et ensuite définir les Troubles du Spectre de 1'Autisme (TSA). Dans le
chapitre 2 nous allons explorer comment le développement de ’enfant va étre altéré face a cette
déficience. Le développement des enfants déficients visuels est nécessairement original, dans leur
mise en place des stratégies compensatoires pour rencontrer autrui, aimer, apprendre, jouer,
travailler et tout simplement vivre avec les autres (Portalier, 20012 ; 2010 ; 2014). Portalier (2014)
reprend dans ce contexte le concept de résilience, notant que « les conduites inadéquates peuvent avoir
un réle d’adaptation transitoire, qui peut passer par des formes d'inadaptations sociales qui protegent dans

l'immédiateté. ».
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Cependant, si certains comportements sont signe de cette « renégociation des mécanismes de défense »
pour se reconstruire psychiquement (Portalier, 2014) et repartir dans le développement vers
l'autonomie, d'autres comportements peuvent rester figés, voir étre le signe d'une régression ou d'un
retrait supplémentaire de I'enfant (Cass et al, 1994 ; Dale, 2005). C'est dans cette situation que nous
pouvons aborder la question des troubles du spectre de l'autisme dans cette population d'enfants
déficients visuels. Ce sera l'objet du chapitre 3, qui va examiner les études concernant les traits
autistiques chez les enfants déficients visuels, les études de populations ciblées et les études de
groupes hétérogenes, avant de comparer les différentes approches étiologiques pour ces troubles,
avec notamment 1'idée émise par certains auteurs, de la possibilité de considérer les troubles du
spectre de I'autisme comme un phénomene transitoire chez I'enfant aveugle (Pry, 2014). Nous allons
ensuite dans la chapitre 4 aborder les particularités du développement et du comportement des
enfants voyants avec troubles du spectre de l'autisme et examiner dans quelle mesure les
comportements autistiques et le syndrome de troubles du spectre de 'autisme, des enfants déficients

visuels peuvent réellement étre comparés, associés ou différenciés.

Enfin, nous allons évoquer dans le chapitre 5 le dépistage précoce et le diagnostic de troubles du
spectre de 'autisme et explorer les avancées dans la recherche concernant les outils diagnostics pour
la population déficiente visuelle. Le chapitre 6 va résumer quelques difficultés méthodologiques de

la recherche aupres de la population déficiente visuelle.
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1. Définition des concepts

1.1. La déficience visuelle

La déficience visuelle recouvre des situations de handicaps bien différents, les systémes de
classifications des déficiences variant d'un pays a l'autre. Le niveau de déficience visuelle est
déterminé par des examens de l'acuité visuelle et du champ visuel. L'acuité visuelle se référe au
pouvoir de discrimination et peut étre définie comme la perception du plus petit détail possible d'un
¢lément physique et la distinction, entre elles, des différentes parties du champ visuel (Blouin et al,
1995). Le seuil de la déficience visuelle est calculé sur l'acuité visuelle résiduelle du meilleur ceil
apres correction (Hatwell, 2003). Le champ visuel est la zone de 'espace pergue par le regard, alors
que les yeux restent immobiles. L'examen du champ visuel permet la détermination des limites
périphériques de la vision, et 1'étude de la sensibilité rétinienne a l'intérieur de ces champs. La
sévérité de la déficience visuelle dépend des mesures de ces éléments, et la définition légale de la
cécité détermine les seuils de vision en dessous desquels la personne peut bénéficier d'aides sociales
ces seuils variant selon les pays (Hatwell, 2003, Galiano, 2013). La « déficience visuelle » dans la
classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIH-2), peut ainsi étre

définie par I'impact du déficit visuel sur les aspects fonctionnels de la vie d'un individu.

1.1.1. Classifications de la déficience visuelle

Catégorie OMS | Conditions sur l'acuité visuelle Type d'atteinte visuelle | Type de déficience visuelle
(CIM-10) (CIH)
Catégorie I Acuité visuelle corrigée inférieure a 0.3 | Baisse de vision Déficience moyenne

(3/10) et supérieure ou égale a 0.1 (1/10)
avec un champ visuel d'au moins 20°

Catégorie 11 Acuité visuelle corrigée inférieure a 0.1 | Baisse de vision Déficience sévere
(1/10) et supérieure ou égale a 0.05 (1/20)

Catégorie 111 Acuité visuelle corrigée inférieure a 0.05 | Cécité Déficience profonde
(1/20) et supérieure ou égale a 0,02 (1/50)
ou champ visuel inférieur a 10 degrés mais
supérieur a 5 degrés.

Catégorie IV Acuité visuelle corrigée inférieure a 0,02 | Cécité Déficience presque totale
(1/50) mais perception lumineuse préservée
ou champ visuel inférieur a 5 degrés

Catégorie V Cécité absolue, absence de perception | Cécité Déficience totale
lumineuse

Tableau 1 : classifications de la déficience visuelle
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Le tableau 1 regroupe les différents systémes de classifications des déficiences visuelles.
L'Organisation Mondiale de la Santé classe les déficiences visuelles en plusieurs catégories, selon
leur sévérité. La définition 1égale des personnes « aveugles » en France est une personne dont
l'acuité visuelle est égale ou inférieure a 1/20¢, donc 20 fois moins que l'acuité visuelle normale de

10/10¢ (Galiano, 2013).

1.1.2. Types de déficience visuelle

Les déficiences visuelles ont pour cause un des facteurs suivants : les maladies génétiques ou
anomalies congénitales, un probléme périnatal, une origine traumatique en lien avec un accident

domestique ou des déficiences d'apparition tardive liées au vieillissement (Galiano, 2013).

Chez le trés jeune enfant les origines congénitales, parfois génétiques, et la prématurité sont les plus
représentées. En effet, une grande prématurit¢ et une exposition a de l'oxygéne a haute
concentration peut affecter le développement de la vascularisation rétinienne (Promelle & Milazzo,
2017). L'évolution de la rétinopathie a été décrite en cinq stades, le stade le plus sévere étant la
fibroplasie rétrolentale avec détachement de la rétine (Bui Quoc, 2004). Le dépistage de la
rétinopathie des prématurés est recommandé pour tout enfant né avant 30 semaines d'age

gestationnel ou au poids de naissance de moins de 1,5 kg (Jeffries, 2010).

Des syndromes congénitaux, parfois d'apparition nouvelle, parfois héréditaires, peuvent affecter le
fonctionnement de 1'oeil ou affecter le fonctionnement des nerfs optiques au niveau central. La
rétinopathie pigmentaire, maladie génétique dégénérative, est caractérisée par la destruction
progressive des batonnets avant celle des cones, avec pour conséquence, des anomalies dans la
réactivité de l'oeil a la lumiere et la perte graduelle de la vue allant souvent jusqu'a la cécité. La
rétinopathie pigmentaire débute généralement dans l'enfance et les symptomes sont une
héméralopie ou cécité nocturne, des dépots pigmentaires au fond de 1'oeil et un rétrécissement du
champ visuel (Bada et al, 2008). L'anophtalmie ou la micropthalmie concernent I'absence ou la
malformation du globe oculaire souvent associ¢ a une malformation cranio-faciale de naissance
(Mouriaux et al, 1997). Parmi d'autres syndromes affectant le traitement des informations visuelles

au niveau de la rétine nous, pouvons citer par exemple 'amaurose congénitale de Leber.

L'amaurose congénitale de Leber est une maladie héréditaire marquée par une rétinopathie
pigmentaire particuliere avec amaurose (cécité sans altération des milieux de 1'oeil), une dystrophie
globale et évolutive de la rétine, souvent associée a d'autres signes tels un nystagmus précoce et la

photophobie. Le syndrome de Norrie est une pathologie vitréo-rétinienne liée au chromosome X,
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ayant pour conséquence des anomalies de croissance de la rétine amenant une cécité bilatérale et

parfois des troubles associés (retard mental, déficience auditive).

Dans les pathologies des nerfs optiques, la dysplasie septo-optique, ou maladie de Morsier, est une
croissance insuffisante des nerfs optiques (Hypoplasie des nerfs optiques ou HNO) associée aux
anomalies cérébrales autour de la ligne médiane et une insuffisance endocrinologie au niveau de la

glande pituitaire (El Manaoui & Dafiri, 2017).

D'autres maladies génétiques ont pour conséquence l'expression d'un 'handicap rare', comme par
exemple le syndrome de CHARGE (Anderzén, 2015), le syndrome d'Usher (Lenarduzzi et al, 2015)
le syndrome de Bardet-Biedl (Dollfus et al, 2005) et d'autres micro-délétions chromosomiques. Ces

handicaps associent un handicap visuel avec d'autres pathologies somatiques et/ou mentales.

Selon Reskinoff et al (2004) les cas de cataracte, de glaucome et de dégénérescence maculaire li¢e a
l'age, expliquent la majorit¢ des cécités dans le monde. Cependant, il y a des différences

importantes de types de causes représentés selon le profil des pays.

1.1.3. Prévalence

Selon les études d'épidémiologie menées en 2002 par I'Organisation Mondiale de la Santé, il y
aurait dans le monde plus de 161 millions de personnes déficientes visuelles. De cette population
environ 37 millions seraient aveugles (Reskinoff et al, 2004). Les personnes de plus de 50 ans
présentent plus de risque d'étre affectées par une déficience visuelle. Les variations dans les
définitions de classifications des déficiences visuelles rendent cependant difficile la publication de

statistiques tres fiables.

Une ¢étude de I'INSEE en 2005 des individus en hdpital ou en institution spécialisée pour personnes
handicapées ou personnes agées, permet d'estimer a 207 000 le nombre de personnes aveugles ou
déficientes visuelles profondes en France, bien que la méthodologie de I'¢tude appelle a prendre
avec précaution ces chiffres (DREES, 2005). Les études épidémiologiques concernant les personnes
déficientes visuelles en France seront a affiner. Au niveau de la répartition dans le monde, ce serait
dans les pays les moins développés que les cas de déficience visuelle et cécité sont les plus observés

(Galiano, 2013).
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1.2. Les troubles du spectre de I'autisme

1.2.1. définition et évolution

L'autisme est un trouble neuro-développemental précoce affectant le développement de 1'enfant
dans plusieurs domaines et caractérisé par des troubles de la communication sociale et des
comportements et intéréts restreints. Le concept d’autisme a suivi une évolution. Avec un regard
rétrospectif, les enfants avec des troubles autistiques ont exist¢ dans les mythes et légendes
d'enfants naifs et socialement maladroits et ont été¢ décrits par exemple dans les récits des « enfants
sauvages » tel le petit Victor d'Aveyron (Wing, 1997 ; Itard, ed. 2009). Auparavant vus comme
atteint d'« idiotie » (Séguin, 1846 cité dans Sauvage, 2012), dés la fin du 19eme siécle les enfants
ayant des troubles du comportement en société €taient considérés comme porteurs dune psychose
infantile (Wing, 1997) et les tentatives de classer les différentes pathologies de ces enfants
'psychotiques’ ont contribué¢ a 1'émergence de la spécificité des troubles autistiques. Le terme
autisme a été d’abord utilisé par Kanner (1943) pour décrire la symptomatologie d’un groupe de
onze enfants qui malgré une apparence physique sans particularités, souffraient de difficultés socio-
communicatives, étant indifférents aux autres et trés résistants au changements, avec un retard
global des apprentissages. L'année suivante, Asperger (1944) a décrit un groupe de jeunes ayant des
difficultés semblables, socialement naifs avec des difficultés d’apprentissages spécifiques mais sans
retard mental global, ayant un niveau de langage sophistiqué mais qui était utilisé souvent dans des
monologues d’intéréts restreints. Si Kanner partait de 1'idée que l'autisme avait une origine
organique, ses observations concernant certaines particularités des parents des enfants autistes,
observations largement influencées par le courant psychanalytique, ont été reprises par d'autres
cliniciens dont Bettelheim dans la période d'apreés-guerre (Robel, 2012). En effet, 1'idée d'une
origine psychogénique des troubles autistiques, en lien avec des parents froids et distants, central
aux mode¢les et approches thérapeutiques de Bettelheim (1969), a pris une place importante dans la
compréhension de l'autisme pendant cette période. Dés les années 1960-1970 des observations
cliniques des troubles organiques associ€s a 'autisme et l'arrivée des systemes de classification des
pathologies ont contribué a une évolution des connaissances des troubles et un changement
progressif de regard sur I’étiologie de ces troubles. Cela a conduit a 1’utilisation du terme Troubles
Envahissants du Développement (TED). En France la description de Kanner (1943) est souvent liée
aux enfants avec troubles du spectre de l'autisme et une déficience intellectuelle et le nom

d'Asperger (1944) souvent mis en lien avec les enfants avec troubles du spectre de l'autisme et un
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niveau d'intelligence dans la norme ou supérieur a la norme, avec des capacités linguistiques
intactes. Ceci méme si les descriptions cliniques de ces deux auteurs se chevauchaient largement

(Wing, 1997).

Dans la Classification Internationale des Maladies (CIM-10) « 'autisme infantile » et le « syndrome
d'Asperger » sont ainsi classés dans le groupe des Troubles Envahissants du Développement (TED),
un groupe de troubles caractérisés par ces mémes altérations qualitatives de la communication et
des interactions sociales, ainsi que des comportements rigides et répétitifs et des intéréts restreints.
Les critéres diagnostics de I’ Autisme Infantile dans la CIM-10 reposent sur des particularités de
développement dans plusieurs domaines avant l'age de trois ans, notamment dans les capacités
d'interaction sociales, dans la mise en place des jeux symboliques et dans l'apparition du langage
fonctionnel. Le développement de l'enfant avec autisme infantile sera ensuite caractérisé par des
difficultés dans les interactions sociales réciproques, par des troubles du contact oculaire, des
difficultés a lier des amitiés et 1'absence de partage d'intéréts. Autres facteurs rentrant en compte, les
difficultés de la communication observées dans 1'absence, retard ou particularités du langage, ainsi
que par des stéréotypies langagieres, ou les difficultés a tenir une conversation. Les intéréts
restreints vont aussi faire partie du diagnostic, une préoccupation trés marquée pour un objet ou
théme, des comportements répétitifs ou une immuabilité importante étant tous des critéres pris en

compte dans la CIM-10. (Voir annexe pour les critéres détaillés)

Dans le systéme de Classification Francaise des Troubles Mentaux de I'Enfants et de 1'Adolescent,
(CFTMEA) les troubles autistiques sont classés dans la catégorie des psychoses précoces (troubles
envahissants du développement) et classés par sous-type de trouble selon la présence ou non de
retard mental comorbide, ainsi que selon I'histoire développementale de 1'enfant. Les enfants ayant
montré des troubles autistiques plus tardivement, suivant une période de développement
apparemment dans la norme, sont diagnostiqués différemment des enfants ayant montré des troubles

autistiques des les premiers mois de vie.
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Tableau 2 : Les classifications des troubles autistiques selon trois systémes de classification

DSM V (USA) CIM-10 (international) CFTMEA (France)

Troubles du Spectre de I'Autisme (TSA) Troubles Envahissants du développement (TED) Autisme et troubles psychotiques : Psychoses Pré-
coces (Troubles envahissants du développement)

3 niveaux de TSA selon la sévérité des troubles | Autisme infantile Autisme de Kanner

de la communication sociale et des intéréts res-

treints et répétitifs. Autisme atypique Autres formes de ’autisme

Prise en compte des particularités sensorielles | Syndrome de Rett Psychose précoce déficitaire (retard mental avec
dans le diagnostic. troubles autistiques ou psychotiques)

Autre trouble désintégratif de I’enfance
Syndrome d’Asperger
Hyperactivité associé a un retard mental et a des

mouvements stéréotypés Dysharmonies psychotiques
Syndrome d’Asperger Troubles désintégratifs de I’enfance
Autre TED Autres psychoses précoces ou TED

TED sans précision

Par la suite, développée surtout par Lorna Wing a partir des années 1980, I’idée d’un spectre de
troubles a commencé a émerger, pour expliquer la grande hétérogénéité des présentations cliniques
des personnes avec autisme, malgré un méme socle de troubles (Wing, 1997). Il y aurait ainsi un
continuum de sévérité des troubles de la communication sociale, un spectre de difficultés. En 2013
le systeme de classification internationale des maladies, le DSM-V, s’aligne sur cette théorie, en
introduisant la notion de diagnostic de Troubles du Spectre de 1’Autisme (TSA). Dans le DSM-V,
les critéres de diagnostic concernent également des signes repérables dés la petite enfance, sans
spécification d'un age et concernent les déficits de la communication sociale, tels les difficultés de
réciprocité sociale et émotionnelle dont les difficultés a montrer et a comprendre les émotions et
l'absence d'expression faciale. Les difficultés a établir et entretenir des relations avec autrui et
d'adapter ses comportements au contexte social sont également des critéres, ainsi que des
comportements répétitifs et persévérants et I'attachement aux routines et rituels. Sont également pris
en compte dans les criteres de la DSM-V les particularités du traitement de l'information
sensorielle, dont I'hypersensibilité, 1'hyposensibilité et les troubles d’intégration sensorielle. Ces
facteurs doivent avoir un effet considérable sur le fonctionnement quotidien de la personne. (Voir

annexe pour les critéres complets).

Il est intéressant de noter les trés nombreuses similarités entre les premicres descriptions des
« idiots » de Seguin (Sauvage, 2012) et les symptomes décrits dans les observations de gargons
autistes de Kanner (1943) et Asperger (1944), avec les critéres diagnostiques du DSM-V
auyjourd'’hui. Nous pouvons noter dans ces descriptions méme anciennes, outre les difficultés
d'interactions sociales, les troubles du contact visuel, la présence de stéréotypies motrices, des

troubles du langage pragmatique et des particularités sensorielles.
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Les derniéres études sur la prévalence des troubles du spectre de I'autisme estiment qu'elle se situe
entre un enfant sur soixante-huit et un enfant sur cent-soixante (Francini, Gentaz & Schaer, 2016 ;

Centers for disease control, 2010 ; Elsabbagh, 2012).

2 : Le développement de I'enfant

déficient visuel

2.1. La vicariance sensorielle

La trajectoire développementale d'un enfant déficient visuel est quelque peu altérée du fait des
changements de I'expérience sensorielle et cognitive de ces enfants. Portalier (2002) présente une
revue de la littérature sur les conséquences de la déficience visuelle dans le développement de
I'enfant. Il souligne a la fois les effets négatifs et positifs de la déficience visuelle dans le
développement de 1'enfant et insiste sur l'importance de la vicariance perceptive dans 'adaptation de
I’enfant & son environnement. La vicariance (Reuchlin, 1978) est le fait qu'un individu, face a un
probléme, a plusieurs possibilités pour s'adapter a la situation dans laquelle il se trouve, afin de
résoudre le probléme en question. Chez un individu donné, un des processus vicariants serait plus
facilement évocable que les autres. On parle donc d'une hiérarchie d'évocabilité. C'est le cas
notamment pour une personne déficiente sensorielle « ordinaire ». Reuchlin (1978) rajoute
notamment que la trajectoire du développement peut impliquer, chez des individus différents, des
supports différents. Un enfant aveugle ou amblyope va ainsi s'adapter a ses possibilités sensorielles
afin de trouver des solutions pour pouvoir découvrir le monde et développer sa propre personnalité
(Portalier 2014). La structuration du cerveau va également étre influencée par ce phénoméne de
vicariance sensorielle. La plasticité neuronale concerne la capacité des neurones a adapter et
changer la réponse a un méme type de stimulation donnée. Le systéme neuronal garde ce type de
flexibilité plus fortement dans les premieres années de la vie et a donc une grande importance dans

le développement de I'enfant.
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2.2 Les originalités du développement

Ces phénomenes d'adaptation psychologique a la déficience visuelle vont donc influer sur le
développement des enfants en situation de handicap visuel. Les enfants déficients visuels vont
s'appuyer sur les personnes de leur entourage en tant que « tuteurs de résilience » et des expériences
multi-sensorielles qu'ils vont rencontrer tout au long de la vie pour assurer la structuration de leur
psychisme (Portalier, 2010). Plusieurs auteurs ont observé en effet des particularités du
développement chez les enfants en situation de cécit¢é ou de basse vision, notamment des
originalités au niveau psychomoteur (Fraiberg, 1977), du développement cognitif (Hatwell, 2003),
avec des spécificités du développement linguistique (Perez-Pereira, 2005), dans le développement
des compétences sociales et des jeux symboliques (Lewis et al, 2007 ; Leekham et Wyver, 2005 ;

Pring et al, 2008) et du développement affectif (Portalier, 2002).

2.2.1 : Le développement psychomoteur

Les enfants déficients visuels ont une expérience sensorielle du monde qui exclut donc la
modalité visuelle. Ceci a des implications sur le développement psychomoteur de l'enfant car le
mode des objets perceptibles se trouve restreint. L'enfant percgoit les objets par des modalités qui,
bien qu'intéressantes pour leurs pouvoirs vicariants, ne suppléent pas entierement la proprioception

visuelle (Portalier, 2002).

Certains effets ont été observés. Des l'age de 2-3 mois le bébé aveugle parait plus
hypotonique (Bullinger et Mellier, 1988) et ne parvient a maintenir correctement la téte lors du test
de traction que vers l'age de 6-7 mois (Prechtl et al, 2001). Ces auteurs ont également observé une
augmentation de la quantité et de la durée des mouvements d'agitation corporelle globale et de la
téte, non coordonnées, chez ces bébés aveugles. Ces observations signalent un retard dans la mise
en place du contrdle cérébelleux de 1'équilibre postural (Hatwell, 2005). Bien qu'ils ont des réflexes
d'agrippement normaux (Hatwell, 2003) les bébés aveugles montrent peu d'activité manuelle
spontanée, les mains restant souvent repliées au niveau des épaules (Fraiberg, 1977) probablement
da a la restriction du champ perceptif tactile. De plus, les bébés aveugles semblent acquérir plus
tardivement la posture assise seule (Fraiberg, 1977 ; Troster et Brambring, 1993) et ont souvent un
retard dans les changements de posture initiés par l'enfant lui-méme, qui serait également en lien
avec l'absence de stimulation visuelle qui attire les mouvements des bébés voyants. Beaucoup

d'enfants aveugles investissent peu la position assise, passant rapidement a la station debout
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(Portalier, 2001). En ce qui concerne l'acquisition de la marche autonome, des études plus anciennes
suggerent un retard considérable chez les jeunes enfants déficients visuels, la marche n'étant acquise
que vers l'age de 20-24 mois, pour une moyenne de 13 mois chez les enfants voyants (Fraiberg,
1977 ; Bigelow, 1992) mais des observations plus récentes (Portalier, 2001) suggérent que cet écart
diminue avec des techniques d'intervention précoce au niveau de la stimulation de la motivation de
I'enfant. I est important de multiplier et d'approfondir les études scientifiques actuelles pour
examiner ce point, afin d'évaluer les effets de la prise en charge adaptée. Pour Hatwell (20032) les
retards dans 1'acquisition de la marche auraient, au moins en partie, une origine cognitive dans la
construction par le tout jeune enfant de 1'espace et des objets contenus dans le monde extérieur a lui
et a son champ tactile immédiat. C'est I’acquisition de cette étape cognitive qui motive I'enfant a
aller vers les objets pour les découvrir. En lien avec cela, les enfants aveugles acquiérent « la
permanence de l'objet » (Piaget, 1938), adaptée pour I'enfant aveugle, c'est a dire la capacité d'aller
chercher volontairement un objet sonore qui tombe hors du champ tactile et qui ne fait plus de bruit,
plus tardivement que les enfants voyants (Bigelow, 1988, 1992). Portalier et al (1989) observent que
I'ergonomie de la marche est souvent modifiée chez l'enfant aveugle, avec une démarche hésitante,
les pieds restant prés du sol, ce qui peut étre corrigé par des interventions techniques comme le
trotteur, la canne ou un stimulus auditif qui apportent une information sensorielle supplémentaire.
Globalement, le développement moteur des enfants déficients visuels est marqué par la présence de
différences interindividuelles trés importantes, rendant difficile 1’établissement de réelles normes

développementales (Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2013).

Le développement cognitif de I’enfant déficient visuel est difficile a évaluer en raison d’un manque
d’outils adaptés a la déficience visuelle (Hatwell, 2003, Galiano, 2017) face aux processus
adaptatifs originaux des enfants déficients visuels pour atteindre des apprentissages (Portalier, 2001)
et une grande variabilité peut-étre observée lors des épreuves cognitives (Portalier 2001 ; 2010).
L’évidence suggere que bon nombre d’enfants déficients visuels arrivent aux mémes acquisitions
que les enfants voyants, mais dans un ordre chronologique différent, ou avec des étapes différentes
(Portalier, 2001, Hatwell, 2003) bien que des taches impliquant des éléments spatiaux sont
généralement plus difficiles a acquérir pour les personnes aveugles de naissance (Dulin & Hatwell,
2006). Néanmoins certains avantages et points forts ont ét¢ documentés dans le développement
cognitif de l'enfant aveugle par exemple au niveau des capacités musicales (Pring et Ockleford,

2005).
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2.2.2 : Le développement de la communication et du langage

Les comportements communicatifs précédant le langage verbal, a savoir les gestes, mimiques,
postures et expressions du visage, ont été considérés comme absents ou beaucoup moins fréquents
chez les enfants déficients visuels (Hatwell, 2003), mais certains mouvements des mains et
changements de posture peuvent étre interprétés comme des actions de communication (Fraiberg,
1977) et méme l'absence de mouvement, c'est a dire I'enfant qui cesse de bouger, ou qui baisse sa
téte ou porte sa téte longuement sur le coté, peut étre vu comme un acte communicatif, car l'enfant
tente de mieux se concentrer sur sa perception des actions d'autrui (Perez-Pereira & Conti Ramsden,
2013). Certaines études ont exploré spécifiquement 1’utilisation de gestes chez les enfants aveugles,
Iverson et al (2000) observent I'utilisation des gestes chez un groupe de 5 enfants aveugles agés de
14 a 28 mois, mais les gestes sont globalement observés en moindre fréquence que chez les enfants
voyants et ont tendance a faire référence aux objets a proximité (Iverson & Goldin-Meadow, 1997),
tandis que les bébés voyants ont une utilisation trés importante des gestes jusqu'a I'age de 18 mois et
emploient également ces gestes pour faire référence aux objets lointains. Des comportements de
communication non verbaux observés chez un groupe d'enfants déficients visuels sont listés par
Mallineni et al (2006) incluant par exemple les pleurs, l'utilisation d'objets, les déplacements dans
I'espace, les manifestations émotionnelles comme repousser ou se jeter en arriere, mordre etc. Ces
auteurs mettent néanmoins l'accent sur la nature individuelle des fonctions de chacun de ces
comportements. Les expressions faciales des enfants aveugles sont moins nombreuses et moins

variables que chez les enfants voyants (Troster & Brambring, 1992).

Le langage verbal est une source importante d’informations pour le développement des systemes de
représentation et de conceptualisation de 1’enfant déficient visuel ainsi que le développement socio-
cognitif (Pring, 2008 ; Galiano, Portalier et al, 2012). Le développement précoce de la
communication et du langage a un effet considérable sur le développement global de I'enfant
(Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2013). Plusieurs lignes de recherche ont ¢été entreprises pour
illustrer les particularités du langage des enfants déficients visuels. Le développement linguistique
précoce des enfants aveugles suit sensiblement la méme trajectoire que celle des enfants voyants, a
travers des phases de babillage de vocalisations et d’imitation, si ce n’est que le bébé aveugle émet
un peu moins de vocalisations, surtout lorsqu’il est seul (Hatwell, 2003), peut avoir une période de
babillage plus longue qu'un enfant voyant (Burlingham, 1961) et peut montrer une courbe de
développement linguistique plus lentement progressive (Mellier & Deleau, 1991). Perfect (2001)

observe les difficultés a initier la parole chez un gargon aveugle agé de trois ans. Dunlea (1989)
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note que les enfants aveugles ont tendance pendant la troisiéme année a parler davantage au passé,
contrairement aux enfants voyants qui favorisent le présent, et qu'ils ne présentent pas de
verbalisations d'offre ou d'indication, et Lewis et al (2002) remarquent une autre petite différence de
langage, 1'enfant aveugle étudié favorisant des mots descriptifs d'action sur un objet, plutdt que le
nom de l'objet, et Vinter et al (2012) observent que les enfants aveugles utilisent davantage de

références aux éléments perceptifs sensoriels des objets.

Certains auteurs remarquent tout de méme des retards dans I'apparition des premiers mots (Fraiberg,
1977 ; Andersen, Dunlea & Kekelis, 1984 ; McConachie, 1990, McConachie & Moore, 1994).
D'autres observent un léger décalage au niveau des vocalisations dans le « tour de rdle »
conversationnel avec l'adulte (Rogers & Puchalski, 1984). Andersen, Dunlea et Kekelis (1984), en
observant les premiers mots d’un groupe d’enfants aveugles, ont remarqué que les 100 premiers
mots de ces enfants étaient hautement égocentriques, centrés sur leurs propres actions, prenant donc
moins en compte le monde externe. Ces chercheurs ont également observé une tendance chez les
enfants aveugles a changer souvent de théme dans la conversation et a apporter fréquemment des
¢léments référencés a eux-mémes. Pour Kekelis et Andersen (1984), cette particularité du langage
des enfants aveugles n’est pas améliorée par les interactions verbales avec les parents car ces
derniers ont tendance a apporter des énoncés verbaux interrogatifs envers ’enfant, ou des
instructions envers 1’enfant, plutdt que des éléments descriptifs ou informatifs sur I’environnement
ou la situation présente. Pring (2008) souligne I’importance de multiplier les opportunités
d’interaction verbale de I’enfant aveugle avec sa fratrie et ses pairs. En effet, les interactions
verbales d’enfant a enfant sont plus susceptibles de contenir des énoncés créatifs, descriptifs et
ayant un contenu « réveur » qui donne acceés a la pensée de l'autre. Les enfants aveugles
développent de maniére plus importante la phase de répétition ou d’imitation des mots et des
phrases, dans un mécanisme d’analyse du langage essentiel pour leur apprentissage et

compréhension (Perez-Pereira et Castro, 1997).

Plusieurs études ont observé chez les jeunes aveugles un phénoméne d’inversion des pronoms et un
retard dans I’acquisition du « je » (Fraiberg, 1968, Dunlea, 1989). Fraiberg, Smith et Adelson ont
montré que si les enfants acquicrent le « je » syncrétique au méme age que les enfants voyants (le
« je » faisant partie d’une phrase type comme « j’en veux », « ch’sais pas » (Sampaio, 1994)), on
observe un retard dans I’émergence du « je » non-syncrétique (le « je » comme pronom faisant
référence a soi-méme, ce qui implique de se représenter comme un « je » a part dans une relation
avec d’autres « je »). Les difficultés des enfants aveugles a acquérir ce « je » non-syncrétique peut

étre attribuée a une difficulté de se construire une image de soi dans la différence « moi, non-moi »
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en ’absence de vision (Sampaio, 1994) et de situer soi-méme et les autres au niveau déictique et
spatio-temporel (Galiano et Portalier, 2009). Cependant pour Perez-Pereira et Conti-Ramsden

(1999) les troubles de ce type ne concernent qu’une minorité d’enfants déficients visuels.

Historiquement les auteurs ont considéré qu’un des problémes linguistiques des enfants aveugles
¢tait 'utilisation excessive des « verbalismes ». Les verbalismes sont 'usage par les enfants
aveugles de termes inaccessibles a leur propre perception, de noms de couleurs, etc. Certains
auteurs ont considéré ce phénomene comme un manque de compréhension linguistique des enfants
aveugles (Cutsforth, 1937 dans Hatwell, 2003), cependant, des études plus récentes ont montré que
d'une part, ’utilisation des verbalismes témoigne de 'adaptation des jeunes aveugles a la langue de
ceux qui les entoure (Rosel et al, 2005) et que d'autre part, 1'utilisation des verbalismes est moins
fréquente que 1'on pensait et qu'elle diminue avec I'age (Dermot, 1972). De plus, les mots utilisant
des concepts de formes, de couleurs et d'espace vont avoir une représentation sensorielle interne

différente de celle des voyants (Portalier, 2002 ; Galiano & Beltenneck, 2007).

Fondamentalement, malgré ces particularités du développement linguistique précoce, il n'y a que
peu de différences observées dans le langage des enfants aveugles sans handicap associé¢ a I'age
scolaire (Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2013 ; Galiano, 2013 ; Galiano et al, 2014) malgré un
parcours alternatif (Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2002) et une trés grande variabilité
interindividuelle (Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2013). Au contraire, le langage est vu comme
une formidable source d'informations sur le monde pouvant compenser la privation visuelle,
(Galiano, Portalier et al 2012) étant ainsi considéré comme un « systéme cognitif qui fait voir », qui

permet aux aveugles de s'intégrer pleinement dans le monde des voyants (Genicot, 2001).

Cependant, les troubles de la communication verbale sont fréquents chez les enfants déficients
visuels ayant des troubles associés, notamment une déficience intellectuelle ou des troubles du

spectre de l'autisme (Hatwell, 2003).

2.2.3 : Le jeu et le développement conceptuel

Les enfants voyants apprennent a jouer en observant et imitant les autres, mais les enfant aveugles
n'ayant pas cette possibilité visuelle doivent apprendre autrement et auront besoin d'étre guidés dans
leurs jeux (Zanandrea, 1998). Les bébés aveugles, des le plus jeune age, s'engagent moins dans des
manipulations spontanées d'objets (Fraiberg, 1977) et ceci jusqu'a I'dge de 6 ans. Apres 6 ans la
tendance s'inverse (Troster et Brambring, 1994). Les trés jeunes enfants jouent globalement moins

que les enfants voyants du méme age (Schneekloth, 1989) probablement dii aux difficultés motrices
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et non pas a un retard cognitif, mais cette moindre fréquence de l'activité ludique peut continuer
jusqu'a l'adolescence. Skellenger et al (1997) ont observé un groupe d'enfants agés de 2 ans a 5 ans.
Ils ont ¢galement observé moins de manifestations d'activités ludiques et d'interactions dans les jeux
chez les enfants déficients visuels, ainsi qu'une augmentation de comportements de persévération
autour des jouets (manipulation uniquement sensorielle en apparence d'un objet ou du corps pendant
plus de 30 secondes). Skellenger et son équipe ont observé que les activités ludiques préférées des
jeunes enfants aveugles étaient les activités motrices globales et les manipulations d'objets vers un
but précis (encastrements etc.). Troster et Brambring (1994) observent que les enfants aveugles
s'intéressent plus tardivement que les voyants aux jeux de manipulation, a la mise en relation des
objets, a la manipulation fonctionnelle des objets et aux jeux de réles. Concernant le jeu de « faire
semblant », si nous distinguons le jeu symbolique (utiliser un objet pour en symboliser un autre, par
exemple utiliser une banane comme un téléphone, un baton comme un pistolet) du jeu
« fonctionnel » (utiliser des objets et/ou des personnages en miniature pour créer des histoires), les
enfants aveugles s'intéressent aux jeux symboliques sensiblement au méme age que les enfants
voyants, mais plus tardivement pour les jeux fonctionnels (Lewis et al, 2000). Une des explications
réside dans les propriétés sensorielles des objets en miniature pour les enfants aveugles ; si un chien
en miniature et en plastique retient des propriétés visuelles d'un vrai chien, il n'en est rien pour les
propriétés tactiles, auditives et olfactives du chien. L'objet a donc peu de sens pour I'enfant aveugle
qui est souvent amené a demander « qu'est-ce que c'est ? » (Lewis et al, 2000, 2002). Les retards
éventuels des jeunes aveugles a entrer dans différentes formes du jeu peuvent donc souvent étre
expliqués par des difficultés motrices et perceptives inhérentes a la déficience visuelle. Lewis et al
(2000) ont tout de méme observé un retard important dans les manifestations des deux formes de
jeu de « faire semblant » chez les enfants déficients visuels ayant un score moyen ou €levé sur une
échelle de troubles du spectre de l'autisme. La pauvreté¢ des jeux d'imagination est une

caractéristique observée fréquemment chez les enfants avec autisme.

Le jeu avec les pairs voyants peut présenter un défi considérable pour I'enfant aveugle au niveau
social, la rapidité des échanges et des mouvements physiques ne correspondant pas toujours aux
besoins des enfants aveugles pour comprendre la situation (Zanandrea, 1998). C'est probablement
pour cette raison que certaines études ont montré que les enfants aveugles et malvoyants ont
tendance a jouer souvent seuls (Schneekloth, 1989, Erwin, 1993) et ont des jeux répétitifs
(Schneekloth, 1989). D'autres ¢tudes témoignent d'un phénomene de rejet des pairs (dans les deux
sens) dans le jeu avec des enfants aveugles accueillis dans une créche ordinaire (Priesler et Palmer,

1988) malgré un certain intérét (Priesler, 1993), cependant, les effets inconscients des
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représentations des professionnels de la petite enfance entrent également en jeu dans ce processus

(Mellier, 2004) ainsi que le besoin d'accompagnement dans l'adaptation mutuelle (Priesler, 1993).

Le jeu et les activités ludiques forment la base des apprentissages pendant l'enfance. A travers des
interactions ludiques avec les objets et autrui, I'enfant construit sur ces premicres expériences
sensorimotrices pour le développement des représentations et des concepts. Pour Recchia (1997)
des moyens adaptatifs non-visuels ne sont pas a disposition des enfants aveugles a la méme
intensité selon les étapes du développement. Certains passages sont plus difficiles a accomplir, par
exemple le passage de l'auto-stimulation corporelle vers l'intérét pour les objets extérieurs a son
corps, dans le premiers mois de la vie (Fraiberg, 1977). Pour Recchia (1997) le manque
d'exploration active et d'expérimentation concréte a certains moments dans l'enfance va influer sur
le développement intellectuel des enfants déficients visuels. Cependant, I'¢tude de cas menée par
Lewis et al (2002) sur les capacités de représentation d'un enfant aveugle entre un an et sept ans,
nous montre que, malgré les différences interindividuelles, le développement de la représentation
peut se faire sans vision, l'enfant étudié montrant des capacités variées, par exemple de
compréhension de soi par rapport a autrui, de catégorisation, les concepts d'espace et les jeux

imaginaires.
2.2.4 Le développement psychosocial et affectif

Le bébé aveugle a été¢ décrit comme un bébé peu éveillé et peu demandeur (Hatwell, 2003).
Cependant d'importants troubles du sommeil peuvent aussi €tre notés chez certains enfants
(Sampaio, 1994). Sandler et Hobson (2001) remarquent le risque que sans intervention précoce, la
privation visuelle précoce pourrait sérieusement empécher le développement de la représentation de
soi et du développement du Moi chez ces enfants. Le sourire peut-&tre observé chez le bébé aveugle
vers 2 ou 3 mois en relation a la voix de la mere (Fraiberg, 1968), mais cela n'est pas automatique
avant l'age de 4 ou 5 mois et souvent I'enfant est plus souriant en réaction aux stimulations tactile-
kinesthétiques a cet age (Fraiberg, 1977). Bowlby (1968) situe méme les vrais sourires vers l'dge de
6 mois pour les enfants aveugles. Le bébé déficient visuel commence a explorer manuellement le
visage de sa mére vers 5 ou 6 mois. Le passage d'intérét pour l'auto-stimulation vers 1'intérét pour
l'environnement extérieur se fait plus difficilement (Sandler & Willis, 1965 ; Fraiberg, 1977). De
manicre globale les bébés aveugles sont peu expressifs (Hatwell, 2003) et peuvent manifester dans
la premicre année, moins d'ouvertures sociales envers la mere que les enfants voyants (Troster &
Brambring (1992). L'anxiété de la séparation semble intervenir plus tardivement chez les bébés

déficients visuels, vers l'age de 12 mois (Fraiberg, 1977). L'attention conjointe peut-étre plus
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difficile a établir avec un enfant aveugle, des capacités visuelles méme trés partielles favorisant
largement la mise en place des moments de référentiel partagé a ce jeune age (Preisler, 1991). Par
exemple, O'Reilly et al (2015) observent une moindre réactivité a I'appel du prénom chez un groupe
d'enfants déficients visuels agés de 8 a 15 mois, comparé au groupe contréle voyant, suggérant une
moindre attention aux stimuli sociaux de ce type. Tadic et al (2009) observent que les processus
attentionels (porter son attention sur un objet, déplacer son attention sur un nouveau jouet apporté
par l'adulte) sont nettement plus compliqués pour les enfants ayant une déficience visuelle profonde,

bien qu'il y ait une variabilité interindividuelle importante.

Nous connaissons l'importance des premiéres années pour le développement de l'enfant, un aspect
de ces premiers temps de la vie est, bien évidemment, la relation mére-enfant et pere-enfant qui se
crée dans les premicres années (Bowlby, 1982). Le traumatisme de 1'annonce d'une maladie ou d'un
handicap d'un enfant améne souvent des états post-traumatiques, telles des manifestations anxieuses
et dépressives (Sandler & Hobson, 2001). Scelles (2006) évoque le risque dans ce cas de relation
fusionnelle mére-enfant. Fraiberg (1977), au contraire, évoque le risque de mise a distance de

I'enfant, lorsque les parents ne savent pas comment comprendre et communiquer avec leur enfant.

La déficience visuelle altére-t-elle la relation précoce mere-enfant par le vécu traumatique de
l'annonce du handicap et/ou, par la privation de la modalité visuelle qui est si importante dans le
processus de synchronisation des interactions mere-enfant dans les premiers temps de la vie d'un
enfant ? Les différentes ¢tudes sur le sujet ne sont pas concluantes sur cette question. Dans le cas de
la déficience visuelle d'un enfant, des auteurs témoignent du désarroi de la maman voyante qui ne
peut pas croiser le regard de son bébé et le besoin d'intervention au niveau de l'interprétation des
signaux du bébé par la maman (Portalier, 2002, Fraiberg, 1977). En effet, sans les signaux
communicationnels classiques par le regard et les expressions faciales (Troster & Brambring, 1992,
la maman peut se sentir perdue pour comprendre ce que son bébé essaie de lui dire (Démingeon-
Pessoneaux, Brossard & Portalier, 2007). Les interactions sociales peuvent ainsi €tre légerement
perturbées (Hatwell, 2003), et Hobson (2002) ouvre la question du lien entre les obstacles aux liens
socio-affectifs crées par la privation visuelle a la toute petite enfance et l'apparition a la suite de
déficits de I'engagement social et du raisonnement socio-communicative. Baron-Cohen (2002) dans

une revue de ces travaux, résume ainsi « | am loved, therefore | think » (Je suis aimé, donc je pense) »

Les bébés aveugles ont tendance a utiliser des signaux originaux pour attirer l'attention de la maman
tels que des mouvements de la main et du corps, ou, nous l'avons vu, le fait de se figer (Mellier &
Jouen, 1984) et vont utiliser beaucoup moins d'expressions du visage ou de vocalisations (Loots et

al, 2003) ce qui peut mettre en difficulté les dyades pour se comprendre de maniere harmonieuse.
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Ces types de difficultés chez la maman pour interpréter les comportements de leurs enfants aveugles
ont été notés dans la recherche de Baird et al (1997). Certaines études ont montré les particularités
des comportements d'interactions de meres d'enfants déficients visuels avec leurs bébés, celles-ci
étant plus directives (Kekelis et Andersen, 1984) et moins réactives (Rowland, 1984), plus
impliquées physiquement et verbalement avec plus de controle sur l'enfant (Behl et al, 1996).
Cependant, d'autres études remettent en doute ces affirmations, observant surtout des
comportements réactifs et sensibles aux besoins de l'enfant (Dote-Kwan, 1995). Des comportements
auparavant considérés comme négatifs (comportements directifs) sont ré-analysés comme des
réactions adaptatives aux besoins spécifiques et au niveau du développement de leurs enfants (Dote
Kwan et al, 1997). Dote-Kwan explique cela en faisant référence aux notions de Vygotsky (1978)
que le partenaire le plus capable dans la zone du développement proximal va s'adapter au niveau du
partenaire le moins capable afin de provoquer le développement optimal. D'autres études semblent
corroborer ces idées. Rattray et Zeedyk (2005) ont observé des interactions non-visuelles des
dyades mere-enfant et suggérent que se mettent en place au sein de ces dyades des échanges
communicatifs hautement sophistiqués pour s'adapter au manque du regard, avant l'apparition du
langage. Démingeon-Pessonaux (2004) a identifi¢ certaines difficultés de la relation mere-enfant
lorsque I'enfant déficient visuel est également atteint de troubles associés, mais des interactions
harmonieuses chez les dyades avec un enfant déficient visuel sans handicap associé. Les études
concernant le niveau de stress suggerent que les meres, ainsi que la fratrie des enfants déficients
visuels, ont un niveau de stress plus ¢levé que dans des familles d'enfants voyants (Leyser et al,
1996) et plusieurs auteurs insistent sur l'importance des interventions précoces pour les familles
d'enfants aveugles, afin de les aider a prendre confiance dans la compréhension des signes
communicationnels de I'enfant, de renforcer des liens primaires parents-enfants en prévention

d'éventuels effets psychopathologiques conséquents de ces difficultés (Galiano et al, 2014).

Brossard (1997) souligne l'importance du regard dans les interactions sociales. Nous allons voir
dans le chapitre 4 que des déficits de compréhension sociale des personnes autistes voyantes sont
souvent liés a une anomalie dans I’interprétation du regard d'autrui (Guillon et al, 2014). Diverses
études ont observé chez les personnes non-voyantes des difficultés spécifiques au niveau de
l'interaction sociale (Lewis et al, 2000 ; Leekham et Wyver, 2005 ; Pring et al, 2008 ; D'Allura,
2002). Portalier (2001) évoque des difficultés que peuvent rencontrer des personnes malvoyantes
pour comprendre les états émotionnels des autres, et 'avantage d'utiliser des systémes vicariants a la

vision, notamment des vocalisations, pour accompagner l'information purement visuelle. D'Allura
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(2002) propose également des interventions spécifiques pour l'apprentissage des compétences des

interactions sociales.

Nous avons vu a travers ces €tudes concernant les interactions parent-enfant, que I'absence de vision
peut compliquer la mise en place des relations dyadiques et aussi triadiques, notamment des
moments d'attention conjointe (Loots et al, 2003 ; Bigelow, 2003, Dale et al, 2014) donc le jeune
enfant aveugle aurait plus de difficulté a concevoir la possibilité de partager une expérience vécue
avec un objet, avec autrui (Greenaway & Dale, 2017). Cela peut également affecter I'acquisition de
la « théorie de 1'esprit », la capacité a inférer les états mentaux d'autrui en tant qu'état distinct de ses
propres pensées (Baron-Cohen, 1994; 1995 ; McAlpine & Moore, 1995 ; Minter et al, 1998).
Peterson et al (2000) observent effectivement un retard dans la réussite des tests de fausses
croyances, comparé¢ aux enfants voyants, mais il est intéressant de noter que la majorité des enfants
avaient acquis la théorie de I'esprit a 'dge de 12 ans. Cependant, les problémes méthodologiques en
lien avec les difficultés d'adaptation des différentes tiches invitent a prendre avec précaution la
validité de ces affirmations et des études complémentaires sont nécessaires (Perez-Pereira & Conti-
Ramsden, 2005), par exemple les enfants déficients visuels ont mieux réussi les taches présentées
de maniere verbale, que des taches basées sur les informations tactiles. Cependant, il semblerait que
les enfants aveugles auraient effectivement besoin de plus de temps et de davantage d'expériences
de vie pour acquérir la théorie de I'esprit, probablement en lien avec I'absence d'informations sur
l'orientation du regard, obligeant I'enfant a trouver d'autres moyens pour comprendre la direction de
I’intentionnalité du partenaire dans l'interaction (Baron-Cohen, 1995 ; Perez-Pereira, 2005), bien
que des études plus récentes (Brambring & Ashbrock, 2010 ; Beeger et al, 2014) utilisant des tache
plus adaptées, suggérent un retard beaucoup moins important dans cette capacité, voire pas de
différence du tout, pour les enfants ayant une déficience visuelle d'origine périphérique simple
(donc sans risque d'attentes neurologiques). La limite de I'échantillon extrémement petit est

cependant a prendre en considération avec ces résultats (Beeger et al, 2014).

2.2.5 Particularités de l'intégration sensorielle

Malgré des observations cliniques des parents et professionnels, il n'existe que trés peu de recherche
en ce qui concerne les troubles perceptifs et sensoriels des personnes déficientes visuelles (en
dehors du handicap visuel), sauf en ce qui concerne le sur-développement des autres sens. Dans ce
domaine, les auteurs observent chez les sujets déficients visuels une sensibilité¢ perceptuelle et
attentionnelle accrue pour l'information verbale (Hughahl, 2004) et une hypersensibilité a la douleur

(Slimani et al, 2013).
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Gal et Dyck (2009) observent tout de méme davantage de dysfonctionnements du traitement de
l'information sensorielle chez les enfants ayant une comorbidité de la cécité avec un retard global du
développement. Quelques études sur la pression digitale sur les yeux proposent un modele de
privation sensorielle avec recherche de stimulation (Thumel, 1970) et quelques études cliniques
décrivent des interventions de réhabilitation de Il'intégration sensorielle pour les personnes

déficientes visuelles (Baker-Nobles & Blink, 1979).

2.2.6 Un effet de régression dans le développement socio-

communicative des enfants déficients visuels

Un des phénomenes les plus marquants dans le développement différent des enfants déficients
visuels, observé chez les jeunes enfants déficients visuels, est le risque de connaitre une période de
régression ou de stagnation développemental (en anglais « developmental setback ») (Cass et al,
1994 ; Dale et Salt, 2008 ; Dale, 2005 ; Dale et Sonksen, 2002). Selon Dale (2005), dans ce
phénomeéne, observé chez 31% des enfants déficients visuels profonds et chez 2% des enfants
déficients visuels séveres (ayant gardé quelques restes visuels), le développement de l'enfant
apparait normal dans la premic¢re année de vie (Dale & Sonksen, 1998), un entretien parental
montrant que les enfants présentaient dans un premier temps des comportements classiques de
l'intersubjectivité primaire, des sourires sociaux, des ouvertures sociales envers le parent, des jeux
de comptines partagés. Des changements sont ensuite observés vers l'dge de 16-27 mois. Le
développement est alors par la suite caractérisé par la non acquisition de certaines compétences clés
du développement, notamment dans les interactions réciproques et l'attention conjointe, et les
difficultés spécifiques dans les domaines du langage et de la communication. Un tel phénomeéne
avait déja été décrit par Fraiberg (1977) dans son texte maintenant célébre « insights from the

blind » elle écrit :

« Il'y a un sous-groupe d'enfants aveugles qui arrive a établir des liens d’attachement au 8éme mois de vie
mais qui se heurtent a une impasse développementale entre 'dge de 9 et 18 mois. Pendant cette période

critique, I'enfant régresse, revient aux postures passives et manifeste des comportements autistiques » (p69).

Dale et Salt (2008) décrivent une liste compréhensive des troubles observés chez les enfants
pendant cette période de régression. Les dysfonctionnements et les diminutions du lien social sont
nombreux, I’enfant étant dans le rejet du contact social et tactile, dans des comportements
autodirigés avec une résistance aux propositions d’autrui. Les troubles de la communication sont

caractérisés par une faible utilisation du langage fonctionnel, une prolongation de I’utilisation
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d’écholalies et une moindre réactivité¢ a la communication d’autrui de maniere générale. Dans les
activités ludiques, les enfants montrent des intéréts restreints, un usage inhabituel ou non
fonctionnel des jouets, sans dimension sociale ni symbolique. Les comportements des enfants sont

marqués de coleres parfois extrémes et une difficulté intense a quitter une activité préférée.

A partir d’observations des enfants présentant ce genre de régression dans leur développement,
certains facteurs de risque sont identifiés : étre de sexe masculin, avoir une déficience visuelle
profonde (sans vision de formes), étre agé de moins de deux ans, avoir des lésions cérébrales
multiples, ainsi que la possibilité d'une influence de I'environnement social et familial (Sonksen et

Dale, 2002 ; Dale, 2005, Dale et Salt, 2008)

La présence de cette phase de régression augmente le risque de développer une pathologie de la
communication sociale tel un trouble du spectre de 1'autisme, par la suite (Dale et Salt, 2008 ; Dale
et Sonksen, 2002 ; Dale, 2005). En effet, les conséquences de ce phénoméene de régression
développementale ont été étudiées par Cass (1994). Sur onze enfants étudiés, quatre d’entre eux ont
partiellement récupéré certaines capacités suite aux adaptations de leur environnement. Trois de ces
quatre enfants ont tout de méme conservé des difficultés importantes de la communication. Pour les
sept autres enfants, le développement a continué a étre lent et troublé. Dans une étude similaire,
Dale (2005) a suivi dix enfants ayant traversé la période de régression développementale décrite ci-
dessus. En se servant d’anamnese détaillée, d’entretiens avec les parents et éducateurs,
d’observations cliniques, d’une version spécialement adaptée de 1’Autism Diagnostic Observation
Scale (A.D.O.S.) et de I’Autism Screening Questionnaire (A.S.Q.), Dale a conclu que les dix
enfants pouvaient tous étre diagnostiquée sur les critéres de I'Autisme Infantile dans la classification

de la CIM-10.

Le développement des enfants déficients visuels semble donc étre caractérisé par des retards et/ou
particularités comportementales dans certains domaines, bien qu'il y ait des différences
interindividuelles importantes. Plusieurs spécialistes de la déficience visuelle observent que
certaines de ces particularités comportementales ressemblent fortement aux comportements des

enfants voyants atteints de troubles du spectre de l'autisme (ex. Dale et Salt, 2008)
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3. Cécité et Troubles du Spectre de

I'Autisme

3.1. Les troubles du développement dans la population des

enfants déficients visuels, regards a travers les siecles

La société est toujours a la fois en évolution et porteuse d'une histoire. Malgré les avancées claires,
les représentations du handicap visuel a travers le temps et les sociétés colorent encore notre regard
et notre compréhension des individus ayant une déficience visuelle (Galiano, 2013). Weygand
(2003) retrace I'histoire du handicap visuel depuis l'antiquité jusqu'a nos jours. La cécité a été
considérée tantdt comme une punition divine, conséquence d'une faute commise, tant6t comme un
don de Dieu, les personnes aveugles ayant des pouvoirs de porter le message de Dieu. Au moyen
age les aveugles étaient a la fois sujets de moqueries dans les théatres et les livres, a la fois
bénéficiaires de beaucoup de charité, un exemple de cela étant la création de la « maison des quatre-
vingts », asile ouvert a Paris en 1264 sur l'ordre du roi Louis IX, pour accueillir les personnes
aveugles. Plus tard, l'institution royale des jeunes aveugles (qui deviendra l'institut national des

jeunes aveugles), école gratuite ouverte a tous a été ouverte par Valentin Haiiy en 1785,

La présence de difficultés relationnelles et communicationnelles chez les enfants aveugles a été
évoquée dans plusieurs documents anciens et a différents moments au cours des derniers siecles.
Déja en 1749, Diderot, dans « la lettre sur les aveugles a l'usage de ceux qui voient », note des
retards du langage et de la cognition en lien avec 'absence de l'infirmation visuelle. Il s’interroge
sur sa rencontre avec une personne aveugle et de la place de ces personnes dans la société, le sens
de 'humanité¢ méme de I'homme aveugle le questionne, il imagine « 1’absence de sentiments » chez
les personnes aveugles. A cette période la vision est considérée comme un sens essentiel pour la
construction conceptuelle du monde (Galiano & Baltenneck, 2007) et ainsi, le systéme conceptuel

des personnes aveugles est considéré comme déficitaire (Galiano, Portalier et al 2012).

Entre le 18eme et le 19eme siecle, les représentations des personnes aveugles continuaient a étre
ambigués, étant a la fois considérées comme porteuses de dons sensoriels mystérieux, a la fois
comme ayant un retard ou une incapacité intellectuelle (Galiano, 2013). Selon Villey (1914), avant

la « révolution» crée par Haily dans son travail avec les personnes aveugles et I'ouverture de
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l'institut, « les aveugles étaient des isolés ». Cependant, au 19eme siécle, faute de place a ’hopital
des quinze-vingts, les personnes aveugles étaient de nouveau envoyées dans des hdpitaux
psychiatriques (Weygand, 2003). La cécité est pendant toute cette période, globalement considéré

comme une souffrance.

Villey (1914), lui-méme aveugle, identifie dans son essai sur la psychologie des personnes aveugles
des traits de personnalité des enfants aveugles de naissance. Il écrit dans un style marqué
d'optimisme et de positivité avec la volonté de montrer la « normalité » des personnes aveugles, la
variabilité des personnalités et la capacité de ces mémes personnes aveugles a répondre a ces
stéréotypes sociétaux plutot négatifs. Il met tout de méme en garde les familles d'enfants aveugles
contre l'erreur de sur-assister et sur-protéger ces enfants, pour ne pas développer chez eux

« I'égocentrisme et l'ingratitude » et un manque d'expérience de la vie.

D'autres auteurs ont une vision beaucoup plus négative et handicapante de la déficience visuelle.
French (1932) voit la cécité comme le pire des sorts, les personnes aveugles étant par conséquence
moins morales et prises par des envies de stimulation pouvant aller jusqu'aux fixations. Cutsforth
(1933, 1950), psychologue aveugle, postule dans un écrit tres influencé par le courant
psychanalytique, que les aveugles, face aux attitudes négatives de la société envers eux, se sentent
mis a part du groupe et mettent en place des mécanismes de défense afin de faire face a ce conflit
interne. Ainsi, ils vont étre soit dans une approche de la sur-performance, soit dans une attitude de
retrait. Des tensions non résolues se manifesteraient chez ces individus par une instabilité
émotionnelle, des moments de réverie et des comportements d'auto-stimulation (Ferguson, 2007).
Ferguson décrie par ailleurs 1'aspect discriminatoire de ces écrits, dans le sens ou l'aveugle n'est pas
considéré comme un étre « normal », quelles que soient les techniques de coping qu'il utilise.
Fulcher, en 1942, pointe l'absence d’expressions faciales adaptées des enfants aveugles et des

difficultés dans les échanges relationnelles émotionnelles.

Dé¢s la deuxiéme moitié du vingtieme siecle, il y a eu dans la recherche comme dans la clinique, un
intérét croissant pour le développement de l'enfant aveugle. Plusieurs auteurs ont publi¢ notamment
des ¢tudes de cas, mais les interrogations sur la population globale de ces enfants commengaient a
porter sur le nombre ¢élevé d'enfants présentant un développement atypique, avec des troubles des
interactions et de la communication au cours de I'enfance. Henri (1958), lui méme aveugle, évoque
dans sa theése soutenu a la Sorbonne, les éléments de personnalité des personnes aveugles. Il parle
d'une tendance a l'égo-centrisme, de I'évitement de l'action et méme dun « désir de retrait

relationnel » avec tendance a la réverie. Norris et al (1957) évoquent déja I'autisme infantile. Green
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& Schecter (1957) publient trois études de cas d'enfants aveugles ayant des désordres « autistiques

et symbiotiques ». Concernant la communication de ces enfants ils écrivent :

« Leurs vocalisations étaient privées, et étaient la plupart du temps en échec en termes de vrai pouvoir
communicatif, sauf dans la mesure ou les comportement symboliques des enfants étaient parfois partagés

de maniére exclusive avec la mere » ;

Keeler (1958) en observant un groupe d'enfants aveugles décrit des troubles autistiques plus ou
moins séveres. Cet auteur postule que l'association entre la privation visuelle, un environnement
affectif peu stimulant et éventuellement des anomalies neurologiques, pourrait expliquer les
comportements de ces enfants. Fraiberg (1968) a énormément étudi¢ le développement précoce des
enfants aveugles. Ses interventions de guidance familiale, ainsi que ses analyses fonctionnelles tres
fines des comportements de ces enfants aveugles, font que ses écrits restent fortement pertinents
méme de nos jours. Fraiberg a souvent travaillé a partir d'études de cas. Pour un des enfants étudiés,
elle décrit des comportements pouvant faire penser aux troubles autistiques, tout en proposant des

explications pour ce phénomene :

« comme ses mains lui donnent une information appauvrie sur le monde en dehors de son propre corps, le
danger est que dans cette période précoce du développement du Moi, la personnalité pourrait rester centrée

dans les sensations du corps et que le lien avec un monde externe serait instable ou méme absent ».

Chess, Korn & Fernandez (1971) décrivent une prévalence augmentée d'autisme chez les enfants
atteints de rubéole congénitale avec déficience visuelle et Chase, en 1972, observe un large spectre
de symptomes autistiques dans un échantillon de 263 individus atteints de rétinopathie de

prématurité.

En 1977 Fraiberg prend une position bien plus certaine sur les troubles autistiques, lorsqu'elle décrit
clairement un enfant qui « présentait un tableau clinique qui ressemblait fortement & de l'autisme chez
l'enfant voyant ». Willis (1979) observe des comportements ‘associaux’ pouvant ressembler aux traits
de D’autisme, notamment le repli et 1’isolement social avec moins d’initiation sociale et
conversationnelle, davantage de jeu non-fonctionnel, et de 1’écholalie. Willis évoque méme un
apparent état de « vide sensoriel » chez les enfants aveugles vers 1'age de 5-6 mois. Dans une série
de recherches des les années 1980, Yvette Hatwell a étudié le développement cognitif des enfants
déficients visuels. De ses observations, elle remarque que les bébés aveugles sont souvent peu

réactifs voire méme « trop sages » (Hatwell, 2003).
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3.2. Etudes montrant des traits autistiques isolés dans la

population déficiente visuelle

Une des difficultés des études faisant référence aux troubles du spectre de l'autisme chez les enfants
déficients visuels, est le manque de cohérence en ce qui concerne le syndrome d'autisme pour cette
population. Nous avons vu que ceci est nécessairement une conséquence de la difficulté de
diagnostiquer les troubles du spectre de 'autisme chez les enfants déficients visuels, associé a la
complexité du handicap visuel. Certaines ¢tudes a ce sujet identifient des 'traits autistiques' observés

chez les enfants déficients visuels

3.2.1. Les comportements stéréotypés

Un des ¢éléments qui a souvent été étudié¢ chez la population d'enfants déficients visuels, est la
présence de stéréotypies. Des comportements stéréotypés peuvent étre classés dans la catégorie des
comportements répétés et restreints (« C2R » Bourreau et al, 2009) et sont définis en tant que
«activités ou intéréts répétés, généralement non fonctionnels, qui sont exprimés de manicre
réguliere » et concerne les comportements d'auto-stimulation variés ; moteurs, langagiers, ludiques
ou sensoriels. Il s'agit donc de comportement sans « but » apparent (Eichel, 1978) méme si une
fonctionnalité peut souvent étre identifiée dans une analyse globale de la situation (ex :Smith et al,
1969 ; Magerotte & Willaye, 2014). Troster et al (1991) rajoutent 1'importance de considérer les
comportements d'auto-mutilation comme une sous-catégorie distincte de ces comportements.
Certaines ¢tudes a ce sujet sont assez anciennes mais leurs résultats corroborent globalement des

études plus récents, donc ils portent toujours un intérét aujourd'hui.

Les comportements répétitifs sont fréquemment observés chez les personnes ayant de l'autisme ou
une déficience intellectuelle (Bourreau et al, 2009 ; Loh et al, 2007) mais aussi dans la population
de personnes aveugles (Fazzi et al, 1999 ; Davenport et al, 1963 ; Troster et al, 1991 ; 1992 ;
Fraiberg, 1977 ; Eichel, 1978 ; 1979). En ce qui concerne les enfants déficients visuels, ces
comportements font partie de ce que l'on appelait auparavant des maniérismes ou « blindismes » .
Smith et al (1969) relatent une étude longitudinale d'un groupe de dix bébés ayant une cécité
compléte ou avec perception lumineuse minimale. IlIs observent dans cet échantillon une grande
variabilité intra-groupe de la fréquence de ces « blindismes », ces comportements stéréotypés, mais
seul un enfant ne manifestait jamais ce type de comportement. Dés 1'age de 6 mois, les types de

comportements observés incluent les balancements parfois fortement énergiques , des mouvements
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étranges des mains, l'utilisation répétitive des jouets sonores, des applaudissements répétitifs des
mains, la rotation du corps, des mouvements rapides latéraux de la téte, des rampements répétitifs
sur le dos, et des comportements d'auto-mutilation. L'apparition de ces signes ne suivait pas un
modele fixe, mais était trés variable selon I'histoire développementale de 1'enfant et I'environnement
socio-affectif. Smith et al identifient trois types de circonstances pour l'apparition de ce type de
comportement répétitif, a savoir la sous-stimulation ou « privation éducatif», la difficulté a
dépasser des exigences d'un nouveau stade du développement et des réactions pathologiques aux

troubles relationnels familiaux.

Une évaluation complete d'un groupe d'enfants 26 enfants agés de 4 a 36 mois, associée a un
questionnaire sur les stéréotypies, a permis a Fazzi et al (1999) d'établir que 73% de 1'échantillon
totale présentaient au moins un comportement répétitif, 100% des enfants aveugles, contre 56% des
enfants aveugles avec troubles neurologiques associés. Troster et al (1991) ont également utilisé un
questionnaire parental « The Bielefield parents' Questionnaire for Blind Infants and Preschoolers
(BPQ) » (Brambring, Dobslaw, Klee, Obermann & Troster, 1987). A l'aide des témoignages
parentaux recueillis par ces questionnaires, ils ont étudié I'ensemble des comportements stéréotypés
de 85 enfants avec cécité congénitale, agés entre 10 mois et 6 ans. Les questions portaient sur les
types, fréquence et durée d'une série de comportements stéréotypés, ainsi que sur les types de
situations dans lesquelles les comportements apparaissent. La totalité de I'échantillon présentait au
moins un comportement stéréotypé. La pression digitale sur 1'oeil était le plus fréquent, ainsi que les
balancements, les gémissements, la manipulation répétitive d'objets et des mouvements de mains ou

de doigts.

La pression digitale sur les yeux, comportement fréquemment observé dans cette étude, a
effectivement fait I'objet de plusieurs études (Luiselli et al, 1985, Raver et Dwyer 1986, Thurrell et
Rice 1970). Jan et al (1983) ont observé que le type de déficience visuelle affecte le comportement
de pression digitale, les enfants ayant une cécité corticale ne présentant pas ce comportement et les
enfants ayant un désordre de la rétine, par exemple ’amaurose de Leber ou la rétinopathie de
prématurité, présentant souvent ce comportement. La pression digitale sur les yeux est le plus
souvent observée chez les bébés ayant une cécité congénitale de naissance et devient plus fréquent
vers l'age de 8 a 10 mois, avec parfois une diminution en grandissant. De tels comportements oculo-
digitales semblent étre observés exclusivement chez les enfants aveugles ou ayant une déficience

visuelle sévere (Fazzi et al, 1999).
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Dans une étude spécifique aux balancements, McHugh et Lieberman (2003) observent les
comportements de balancements chez environ un enfant sur cinqg dans un groupe de jeunes

déficients visuels dans un centre d'activités spécialisées.

Les résultats concordent entre toutes ces études, en ce qui concerne les types de situations dans
lesquelles les enfants avaient tendance a présenter des comportements stéréotypés, (Jan et al, 1983 ;
Troster et al, 1991 ; Fazzi et al (1999) il s'agit des moments d'ennui, d'euphorie, de solitude,

d'excitation, d'anxiété, de concentration et de fatigue.

Ces ¢tudes permettent également d'identifier des facteurs de risque pour la présentation de
comportements stéréotypés (McHugh et Lieberman, 2003 Fazzi et al, 1999 ; Troster et al, 1991).
Ces facteurs sont le degré de déficience visuelle, les handicaps associés, la sévérité de retard mental
et I'histoire médicale précoce de l'enfant. En effet, Gal et Dyck (2009, 2010) observent ¢galement
que la comorbidité d'une déficience intellectuelle avec une déficience visuelle augmente de maniére
importante la prévalence de mouvements stéréotypés. Cela corrobore les résultats de Guess (1966)
qui observe des comportements répétitifs plus fréquemment dans une population de personnes
déficientes visuelles avec retard mental comparé a une population de personnes voyantes avec

déficience intellectuelle.

Plusieurs explications étiologiques sont proposées pour l'augmentation des comportements
stéréotypés dans la population d'enfants déficients visuels, (Fazzi et al, 1991) ainsi les
comportements stéréotypés pourraient avoir pour fonction d'augmenter ou de réduire le niveau
d'éveil en cas d'ennui ou de tension (Raver & Dwyer, 1986), d'auto-stimulation sensorielle, ou
d'évitement d'une tache difficile ou désagréable (Troster, Brambring & Beelmann, 1991). Jutley
(2013) Les stéréotypies motrices étant si fréquemment observées au cours du développement des
enfants aveugles, I'hypotheése de stimulation sensorielle fonctionnelle pour contrer le manque de
stimulation visuelle serait a favoriser, en tant qu'adaptation a la privation visuelle plutdét que
phénomeéne « autistique » per se (Jutley-Neilson et al, 2013 ; Hobson & Bishop, 2003 ; Hobson et
al., 1999).

3.2.2. Les particularités de la communication verbale et non-

verbale

Au niveau de la communication et du langage, quelques particularités pouvant étre mises en lien
avec des troubles du spectre de l'autisme, ont également fait 1'objet d'études. L'absence ou la

diminution de gestes de pointage ainsi que « l'immaturité » de la communication non-verbale des
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enfants aveugles, sont notés par Fazzi et al (2007). Les ouvertures de communication sont moins
fréquentes que chez les enfants voyants en situation de groupe (Priesler, 1993).

Au niveau verbal, malgré un niveau de langage structurel qui, nous l'avons vu, se développe de
manicre assez proche des enfants voyants, les enfants déficients visuels présentent souvent des
particularités du langage pragmatique proche de celles des enfants avec autisme (Tadic et al, 2009),
telles que l'inversion des pronoms, des écholalies immédiates ou différées (Fazzi et al, 2007 ;
Fraiberg, 1977) et 1'usage inappropri¢ de questions (Dunlea, 1989 ; Fraiberg, 1968, 1977). De plus,
les enfants aveugles peuvent avoir des difficultés a suivre et maintenir une conversation (Perez-
Pereira & Resches, 2008 ; Andersen, Dunlea & Kekelis, 1984), a conceptualiser la réversibilité du
langage (Andersen, Dunlea & Kekelis, 1984) et ont tendance a émettre des mots et phrases plus

auto-centrés, surtout concernant leurs propres actions (Perez-Pereira & Castro, 1992).

3.2.3. Les altérations de I'activité ludique

Au niveau de l'activité ludique, certains éléments de la recherche concordent avec des troubles
autistiques. Un effet a été observé de retrait, avec des bébés aveugles peu réactifs, avec peu
d’exploration manuelle spontanée et moins d’activité ludique de manic¢re générale (Hatwell, 2003 ;
Skellenger et al, 1997 ; Troster et Brambring, 1994). Ce retard dans la mise en place des
explorations fonctionnelles d'objets dans les premiers mois de la vie semble étre li¢ aux difficultés
cognitives notamment en ce qui concerne le développement de concepts (Dale et al, 2017). Certains
auteurs ont également observé chez les jeunes enfants aveugles, des intéréts restreints dans la forme
des jeux solitaires et répétitifs (Erwin, 1993). Les enfants aveugles choisiraient des jeux solitaires
environ 50% du temps (Brambring & Troster, 1992), la participation aux jeux collectifs étant
compliquée (Zanandrea, 1998). Les jeux symboliques sont généralement observés plus tardivement

et avec moins de complexité créative (Anderson, Dunlea & Kekelis, 1984, Preisler 1993).

3.2.4. Les troubles d'interactions sociales

En ce qui concerne les interactions sociales, des auteurs ont observé que certains enfants aveugles
avaient plus de difficultés a engager la relation avec leurs parents dans les premiers mois de la vie,
l'absence de contact visuel rendant difficile la synchronie relationnelle (Fraiberg, 1977 ; Loots et al,
2003). Les enfants aveugles présenteraient moins de manifestations émotionnelles envers autrui et

auraient des difficultés de compréhension des émotions (Hatwell, 2003 ; Minter, Hobson et Pring,
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1991). Brown et al (1997) ont observé que les enfants aveugles avaient des difficultés a établir des
relations avec des pairs.

Nous avons vu le retard documenté dans la prise en compte des pensées, croyances et intentions
d'autrui, la « théorie de I'esprit « (McAlpine & Moore 1995, Minter, Hobson & Bishop, Peterson et
al, 2000) qui est mis en lien avec des difficultés dés la petite enfance dans le concept de partage
d'expérience auprés d'un objet et donc du mécanisme d'attention conjointe (Baron-Cohen et al,
1994 ; 1995, Bigelow, 2003). La cécité complique le développement de deux éléments centraux
nécessaires pour la mise en place de ’attention conjointe ; la conscience du « soi interpersonnel » et
du « soi écologique » (Bigelow, 1995, 2003). Cependant, alors que dans le cas des enfants autistes
sans déficience visuelle, les troubles sont surtout observés au niveau du soi interpersonnel, le soi
écologique étant largement compétent, chez 1’enfant aveugle 1’effet inverse est observé. Ainsi, les
enfants aveugles rencontrent des difficultés plus marquées dans le développement de la conscience
du soi écologique, dans la mesure ou ils ont moins d’informations concernant leur position physique
dans I’espace, leurs expériences des objets dans I’espace étant également une expérience
séquentielle d’objets les uns apres les autres et non pas simultanée comme chez un enfant voyant.
La connaissance de son emplacement dans I’espace en relation aux objets, restera un défi central
pour un enfant aveugle tout au long de sa vie (Lockman, Reiser et Pick, 1981). Bigelow (2003)
précise tout de méme que quelques difficultés dans la mise en place du soi interpersonnel sont
également a prévoir chez I’enfant aveugle. La dynamique des interactions sociales dépend
largement de I’information visuelle, mais I’enfant aveugle peut compenser cette difficulté en se
servant d’informations tactiles et auditives concernant 1’effet et les conséquences de ses propres
actions sur autrui. Pour Bigelow, les enfants aveugles doivent avoir acquis un niveau suffisant de
conscience de soi dans I’espace, pour accéder aux situations d’attention conjointe, les
comportements d’exploration tactile a but de recherche d’objets étant le marqueur observable de
cette compétence. La référence partagée dans ces situations d'attention conjointe peut ainsi étre plus
difficile et plus lente a se mettre en place (Loots, 2003 ; Recchia, 1997). Les enfants aveugles ont
notamment des difficultés a partager le plaisir d'un jeu avec l'adulte (Dale et al, 2013 ; Recchia,
1997) mais également des difficultés a stopper ou changer d'activité sur la demande de I'adulte
(Dale et al, 2013 ; Tadic et al, 2009) ce qui rejoint l'immuabilité observée chez les enfants avec

troubles du spectre de l'autisme.

En ce qui concerne les manifestations comportementales, il est observé que vers 1'age de 2 ans, les

enfants aveugles ont davantage tendance a présenter des troubles du comportement, surtout des

43



comportements de retrait et des difficultés émotionnelles (Dale et al, 2015), ce qui peut rejoindre
certaines difficultés rencontrées par les jeunes enfants avec troubles du spectre de 'autisme. Sandler
& Hobson (2001) cependant, observent chez les bébés aveugles moins de manifestations de colere
et d'agressivité, qu'ils attribuent a une appréhension des réprimandes de la mére, qui peuvent &tre

vécues comme catastrophiques en 1’absence de 1'information visuelle.

3.3. Etudes sur des populations ciblées

Les études sur la population déficiente visuelle, sont souvent critiquées au niveau de la
méthodologie car les déficiences visuelles varient grandement selon l'origine et la sévérité. Une
maniére de mieux controler ces variables est de focaliser sur une population trés précise. Les études
suivantes ont fait le choix d'é¢tudier des échantillons d'enfants ayant le méme type de handicap
visuel.

Une premicere étude de ce type a examiné les comportements d'un groupe de 40 enfants avec une
fibroplasie retrolental (rétinopathie de prématurité). Il a été observé des troubles légers chez 35
enfants et des difficultés séveres ressemblant fortement a de 'autisme chez cinq enfants (Keeler,
1958). La moiti¢ d'un groupe de 29 enfants ayant cette méme pathologie (4ge moyen 11.4 ans),
étudiés par Ek (1998) étaient diagnostiqués autistes selon les critéres de la DSM-IV (American
Psychiatric association, 1994). De ces enfants, cinq avaient un autisme sévere et cingq autres un
autisme moyen. Huit autres enfants de cet échantillon montraient des traits autistiques sans atteindre
les critéres diagnostiques. En ce qui concerne ces huit enfants, leurs « traits autistiques »
concernaient surtout les domaines de l'interaction sociale, des difficultés des situations de jeux
collectifs, des difficultés de réciprocité émotionnelle ainsi que la présence de stéréotypies motrices.
Ek a comparé ces enfants avec un groupe témoin d'enfants aveugles a cause d'un trouble de la rétine
héréditaire. Dans ce groupe témoin de 14 enfants, deux enfants étaient diagnostiqués autistes. Les
autres, qui montraient un bon développement global, présentaient tout de méme a certains moments
pendant I'enfance les mémes types de difficultés que les enfants aux « traits autistiques » du groupe
expérimental, a savoir les stéréotypies motrices et les pressions oculo-digitales, ainsi que les
difficultés pour les interactions avec les pairs, la solitude dans la vie scolaire étant un probléme pour
tout le groupe. A travers ces études sur la population d'enfants ayant une rétinopathie de prématurité
un ¢élément qui ressort est le risque plus élevé de présenter de troubles autistiques lorsqu'il y a un
retard mental associé. Ceci est mis en lien avec le risque d'atteinte neurologique en lien avec la

prématurité.
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Les enfants ayant une dysplasie septo-optique ou hypoplasie des nerfs optiques ont fait I'objet de
plusieurs études. Malgré une variabilité importante dans le phénotype comportemental des enfants
ayant cette pathologie, on constate des déficits plus spécifiques de I'engagement social, du langage
et de la flexibilité mentale qui semblent s'écarter des retards classiques des enfants déficients visuels
(Bahar & Brody, 2003). 26 des 83 enfants étudiés par Parr et al (2010) ont été diagnostiqués avec un
trouble du spectre de I'autisme, ce qui représente environ 31% de I'échantillon. Cela est répliqué par
Jutley-Neilson et al (2013) qui trouvent une prévalence de 33% de troubles du spectre de l'autisme
dans leur échantillon de 42 enfants. Dans chacune de ces études, la sévérité de déficience visuelle
¢tait de nouveau corrélée avec le niveau des troubles du spectre de l'autisme. Dans 1'étude de
Gargcia-Filion et al (2008) un retard du développement avec risque de troubles autistiques est noté
chez 46% des 73 enfants évalués, proche des 55% des enfants repérés par dépistage pour les
troubles autistiques dans I'¢tude de Jutley-Neilson et al (2013). Ceux-ci représentent ainsi un
nombre trés important d'enfants présentant un tableau clinique proche de 1'autisme mais incomplet
ou en dessous du seuil de sévérité pour le diagnostic. Ek et al (2005) diagnostiquent l'autisme chez 6
enfants de leur échantillon de 13 enfants avec 1'hypoplasie des nerfs optiques, ce qui représente 46%
du groupe, avec trois autres enfants ayant des comportements autistiques mais sans diagnostic du
syndrome d'autisme. Cependant, dans cette étude aucun lien n'a été décelé entre le niveau de retard
cognitif et la sévérité de 'autisme.

La population d'enfants atteints d'Amaurose de Leber a également suscité l'intérét. Pour Fazzi
(2007), bien que la totalité¢ de 1'échantillon présente des comportements d'allure autistique, 16,6%
des enfants recoivent le diagnostic d'autisme. Rogers & Newhart-Larson (1989) diagnostiquent
I'autisme chez tout le groupe de 5 enfants ayant cette pathologie, mais chez aucun des 5 enfants
aveugles d'un groupe témoin. Une analyse de la trajectoire développementale des 5 enfants avec
Amaurose de Leber révele qu'ils ont tous une période de développement en apparence typique,
jusqu’au début de la troisiéme année ou sont observés des comportements beaucoup plus ritualisés,
un manque de curiosité, d'intérét social et d'ouvertures sociales, des particularités de langage avec
des écholalies, des inversions des pronoms et généralement peu de tentatives de communication.
Les enfants avait également changé dans leur maniere d'étre en relation avec leurs parents, leurs
fratries et leurs pairs, montrant peu de liens affectifs et ils avaient des difficultés dans la gestion des
émotions. Cela rappelle le « developmental setback », la régression développementale souvent
observée chez les enfants aveugles (Cass et al, 1994 ; Dale et Salt, 2008 ; Dale, 2005 ; Dale et
Sonksen, 2002).
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3.4. Etudes sur des groupes hétérogenes d'enfants déficients

visuels

Un échantillon grand mais hétérogene de 257 enfants déficients visuels en Turquie (Mukkades et al,
2007), a été dépisté par I'Autism Behaviour Checklist (ABC, Krug et al, 1980) puis les 57 enfants a
risque €valués par la Childhood Autism Rating Scale (C.A.R.S., Schopler et al, 1980). Trente de ces
enfants ont finalement re¢u un diagnostic d'autisme (DSM-1V), dont 16 un autisme sévere et 14 un
autisme modéré. Cela représente 11,7% de 1'échantillon. Il n'y avait pas de différences significatives
en ce qui concerne l'origine de la déficience visuelle, mais un lien significatif entre 1'autisme et la
présence de troubles associés (déficience intellectuelle, infirmité motrice cérébrale), ainsi qu'avec le
niveau de sévérité de la déficience visuelle. Dans cette ¢tude de Mukkades (2007) le groupe
d'enfants qui était dépisté « a risque » d'autisme mais qui n'ont pas recu le diagnostic d'autisme,
avaient tous des scores élevés a la C.A.R.S. dans certains domaines, notamment pour les
mouvements stéréotypés, les troubles du contact social et le retrait relationnel. Cette observation

rejoint celles de Ek (1998) et Brown et al (1997).

Une ¢étude qui contréle davantage pour le variable « retard mental » est celui de Tadic et al (2009).
Quinze enfants agés de 6 a 12 ans, avec déficience visuelle profonde (sans vision de formes) ou
sévere (avec vision de forme trés limitée) et sans atteinte neurologique connue, ont été évalués au
niveau du langage et de la communication sociale. Les enfants étudiés par Tadic et al étaient tous
appariés au niveau d'intelligence verbal, QIV au dessus de 80. Malgré des performances supérieures
de ces enfants sur des taches de langage structurel, une grande partie des enfants présentaient des
troubles de la communication sociale correspondants aux des troubles du spectre de 'autisme, selon
le Social Communication Questionnaire (SQC - Rutter, Bailey & Lord, 2003), cinq de ces enfants
(donc 25%) ayant un score au dessus du cut-oft pour un risque clinique d'autisme.

D'autres études ont des résultats plus nuancés. Brown et al (1997), ont observé des enfants
déficients visuels agés de 3 a 8 ans. Un groupe de ces enfants ayant une déficience intellectuelle
(QI<70) présentait des comportements caractéristiques de l'autisme, fortement semblables a un
groupe d'enfants autistes voyants. Un autre groupe d'enfants aveugles sans déficience intellectuelle
montrait des difficultés non observées chez le groupe contrdle d'enfants voyants, dans les domaines
de l'interaction sociale, de la communication verbale, dans le quantité et réciprocité des jeux, et dans
les comportements répétitifs et stéréotypés. Néanmoins, ces auteurs ont observé la présence de

traits autistiques chez une grande partie de ces enfants aveugles, mais avec une variabilité
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interindividuelle qui ne permet pas aisément une distinction claire entre les enfants présentant
quelques comportements autistiques et les enfants présentant suffisamment de troubles pour
satisfaire les criteres diagnostiques (DSM-III-R, APA, 1987). L'écholalie, I'inversion de pronoms,
les difficultés dans les relations avec des pairs, les difficultés dans le jeu imaginatif et la présence
des mouvements stéréotypé€s étant les caractéristiques les plus souvent notées. Pour Hobson (1993)
ces types de difficultés pourraient étre attribuées a une difficult¢ fondamentale de prise de la
perspective psychologique d'autrui, directement liée a I'absence de l'information visuelle. Et Jan et
al (1977) ont diagnostiqué l'autisme chez seulement 3 enfants de leur échantillon de 92 enfants
déficients visuels (donc chez 3% de cas). Ces auteurs mettent en garde contre le diagnostic hatif de
professionnels n'ayant pas de connaissances suffisantes du développement dans la population

déficiente visuelle.

3.5. Autisme, ou « ressemblant a I'autisme » ?

Nous avons vu donc que les enfants déficients visuels, surtout des enfants aveugles, présentent
souvent un nombre de comportements pouvant faire penser a I'autisme. Depuis les premicres études
dans les années 1950, a travers les nombreuses descriptions cliniques des années 1970 et selon la
recherche récente sur des populations déficientes visuelles, 1'estimation de la prévalence de troubles
du spectre de l'autisme dans cette population reste tout de méme trés variable, entre 3% et 72%
selon les études. Des facteurs de risque sont identifiés particulierement en lien avec la sévérité de la
déficience visuelle, la présence d'atteints neurologiques (Cass et al, 1996), une histoire médicale
précoce complexe (McHugh et Lieberman, 2003) et la comordibité d'une déficience visuelle avec

une déficience intellectuelle (Alimovic, 2013 ; Brown et al, 1997).

Mais la question fondamentale demeure : ces comportements sont-ils réellement le signe d'un
trouble du spectre de l'autisme, ou simplement de phénomenes adaptatifs qui « ressemblent a
I'autisme ? » Selon Hobson, Lee et Brown (1999) et Dale et Salt (2008) les comportements des
jeunes enfants déficients visuels et des jeunes enfants autistes se ressemblent fortement a I'dge
préscolaire. Hobson (1990, 1993) propose 1'idée d'un réel chevauchement dans les pathologies du
développement observées chez les enfants ayant une déficience visuelle profonde et les enfants
ayant un trouble du spectre de l'autisme.

Cependant, l'analyse des comportements autistiques identifiés dans les études suggére que les

troubles observés chez les enfants déficients visuels sont effectivement ressemblant de l'autisme
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« autism-like », mais pas identiques. Les auteurs soulignent la présence de différences subtiles dans
la présentation clinique des troubles autistiques des enfants aveugles, comparé aux troubles
autistiques observés chez les enfants voyants (Hobson, Lee et Brown, 1999, Andrews et Wyver,
2005). Dans 1'é¢tude de Brown et al (1997), chez les enfants aveugles de leur échantillon ayant des
traits autistiques, bien que les troubles autistiques étaient suffisamment présents en quantité pour
satisfaire les critéres diagnostiques pour l'autisme, la qualité de ces mémes troubles semblaient
différente, surtout en ce qui concerne l'engagement affectif a autrui et les troubles de la
communication, ces deux types de difficultés étant observés d'une sévérité moindre chez les enfants
aveugles. Cette diminution des troubles de la relation avec autrui et dans la réactivité émotionnelle
est corroborée par Hobson (Hobson, 1999, Hobson & Lee, 2010) et par Fazzi et al (2007), ainsi les
enfants aveugles et autistes avaient une meilleur capacité d'engager la relation sociale. Fazzi et al
ont également observé une moindre apparition d'intéréts restreints chez ces enfants, une absence de
problémes d'imitation du langage, et des performances dans la norme en ce qui concerne les
particularités sensorielles pour le gofit, le toucher et 1'odeur. En revanche les particularités de la
réactivité auditive étaient un facteur de risque pour l'autisme. Autre différence, les enfants aveugles
ont tendance a montrer une grande capacité a se nourrir d'un environnement stimulant, alors que les
enfants autistes voyants ont plus de difficultés a engager avec l'environnement pour apprendre
(Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2013). Ces auteurs observent également que les interventions
précoces semblent montrer davantage d'efficacité avec les trés jeunes enfants aveugles. En
revanche, on observerait chez les enfants aveugles davantage de stéréotypies motrices (McHugh &
Lieberman, 2003 ; Fazzi et al, 1999 ; Troster et al, 1999 ; Bourreau et al, 2009 ; Loh et al, 2007),
bien qu'il serait plus facile chez les enfants déficients visuels de restreindre ces comportements-1a en

proposant une autre activité a 1'enfant (De Vaan et al, 2013).

De plus, certains troubles autistiques observés dans la population d’enfants déficients visuels,
peuvent diminuer avec 1'age ou avec le développement du langage. Ceci nous améne donc a la
notion « d’autisme passagere. » Il existe quelques études ayant des résultats qui suggéreraient que
ces comportements de type “autistiques” observés chez les enfants aveugles pourraient méme étre
transitoires ou “réversibles”. Hobson & Lee (2010) ont étudi¢ un groupe d'enfants aveugles qui
avaient tous recu a I'dge de 3 et 9 ans, un diagnostic d'autisme selon le DSM-III-R (APA, 1987), a
partir d'évaluations sur des échelles le « Childhood Autism Rating Scale » (CARS — Schopler,
Reichler & Renner, 1986) et le « Behaviour Checklist for Disordered Preschoolers » (BCDP —
Shermann, Shapiro & Glassman, 1983). Ces mémes enfants ont été revus 8 ans plus tard, et dans ce

deuxieéme temps, sur ces neuf enfants alors 4gés de 11 a 17 ans, un seul enfant réunissait toujours
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les critéres diagnostics pour l'autisme, contrairement & un groupe témoin d'enfants voyants, qui
avaient tous conservé un diagnostic stable d'autisme sur les deux temps. En ce qui concerne les
enfants aveugles, les améliorations sont notamment observées dans l'inversion des pronoms, dans
les particularités de la prosodie, dans I’initiation et maintien des interactions sociales, dans la prise
en compte des émotions d'autrui et dans les comportements et intéréts restreints. L'étude de
Williams et al (2014) confirme 1'idée d'une évolution plus marquée dans la population d'enfants
déficients visuels au niveau des troubles socio-communicatifs, qui ont tendance a diminuer avec
l'age, avec des symptomes plus importants avant I'age de 5 ans et une amélioration progressive
apres l'age de 5 ans. Et un effet similaire est trouvé dans I'é¢tude de Jure (2016). Aussi une grande
prévalence de troubles du spectre de l'autisme a été observée dans son échantillon de 38 enfants
déficients visuels (50%, et 72% des 25 enfants ayant une cécité compléte), mais dans 22% des cas,
une amélioration lente des symptomes d’autisme est observée au point de ne plus satisfaire des

criteres diagnostiques DSM d’autisme.

Des facteurs qui tendent a s'améliorer chez ces enfants sont donc les capacités d'attention conjointe
(Loots, 2003 ; Bigelow, 2003), les capacités de théorie de l'esprit (Baron-Cohen, 1994, Pérez-
Pereira et Conti-Ramsden, 1999), les relations interpersonnelles (Hobson, 2010) et les particularités
du langage (Perez-Pereira et Castro 1997, Hobson 2010, Galiano 2009). Ce dernier ¢lément,
'amélioration des capacités de langage pragmatiques, pourraient étre clé dans la compréhension des
autres améliorations. En effet, Galiano, Portalier et al (2012) adoptent une approche internaliste du
systéme conceptuel des personnes aveugles, ainsi, des connaissances sont acquises par description,
la « connaissance propositionnelle » (Magee et Milligan, 1995). Le développement du langage, et
donc des concepts, aura un effet positif sur les capacités fondatrices des interactions sociales. Le
langage peut donc venir compenser le manque d'informations visuelles et peut fournir un
mécanisme pour le partage de l'attention (Pring, 2008). Cela suppose un phénomene de trajectoire
original avec des ressemblances cliniques avec les troubles du spectre de 1'autisme qui n'auraient
pas les mémes origines (Andrews et Wyver, 2005; Pry, 2014). La trajectoire développementale de
l'enfant aveugle, avec des retards dans plusieurs domaines, peut ainsi « mimer » les troubles du

spectre de 'autisme.

Perez-Pereira & Conti-Ramsden (2013) rappelle qu'un comportement en apparence identique peut
avoir une fonction différente pour un enfant aveugle et pour un enfant autiste voyant. Tadic et al
(2009) soulignent par exemple la possibilit¢ que les particularités du langage pragmatique des
enfants aveugles, comme les écholalies, les phrases stéréotypées et les questionnements a répétition,

pourraient en réalit¢ avoir une fonction adaptative pour le développement cognitif et social de
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l'enfant, dans la mesure ou ces comportements permettraient de retenir 1'attention de l'interlocuteur,
tout en analysant l'information et en préservant la mémoire. Baron-Cohen (2002) suggére que ce
que l'on observe pourrait n'étre que des similarités superficielles « il ne faut pas présupposer que
deux sons de cloches simultanés proviennent forcément de la méme corde ». Pry (2014) remet en
cause notamment cette prévalence élevée de troubles du spectre de l'autisme suggéré par de
nombreuses études. En recalculant une vraie prévalence de la comorbidité des deux pathologies,
autisme et cécité congénitale, avec la formule de Bayes, il arrive a la conclusion d'une prévalence
d'environ 1% des enfants avec autisme ayant également une cécité. Pry insiste sur le fait que les
retards observés particulierement dans les aspects du développement moteur, linguistique et social
faisant appel au coordination intermodale (comme la théorie de 1'esprit, le langage pragmatique et
les interactions en groupe) peuvent donc créer des manifestations cliniques qui ressemblent a des
troubles autistiques, mais cela est mis en lien avec une adaptation a l'expérience de la privation
visuelle et ne représente pas le syndrome complet et stable de trouble du spectre de l'autisme tel
qu'il est décrit dans les manuels de classification. Un des éléments qui rentre en jeu dans ce
processus est l'inadaptation de la communication sociale de I’interlocuteur voyant, aux possibilités
sensorielles et perceptives de l'enfant aveugle. Cet ¢élément est exploré de maniére détaillée par
Brandsborg (2001), qui décrit effectivement la difficulté des adultes voyants a mettre en place des
situations d’attention conjointe pour les enfants aveugles. Ceci commence par une difficulté pour se
mettre dans le monde sensoriel et perceptif de 1'enfant aveugle, par conséquent les situations ne sont
que « partiellement » conjointes. Brandsborg décrit une situation d’attention conjointe entre un
adulte aveugle et un enfant aveugle, ce qui nous montre des besoins en termes d’expérience

réellement partagée, le toucher étant omniprésent par exemple.

Nous avons vu que dans plusieurs études, il y avait un nombre assez important d'enfants non
diagnostiqués autistes mais présentant des €léments autistiques, ayant généralement les mémes
types de difficultés, a savoir des stéréotypies motrices, les difficultés de relations en groupe et des
difficultés de la compréhension et de la réciprocité des émotions. Ceci suggérerait que la présence
de certains traits autistiques pourrait étre directement liée a l'expérience de privation visuelle.
Cependant, Salt (2010) et Gense & Gense (2005) voient des différences importantes entre ce genre
de comportements adaptatifs liés a la DV et de vrais troubles autistiques liés a un phénoméne
clinique comorbide. Le dépistage des troubles autistiques dans la population d'enfants déficients
visuels est un sujet d'intérét international. Quelques équipes de cliniciens expérimentés ont tenté de

construire des grilles comparatives afin de clarifier la différenciation des signes comportementaux

entre des comportements adaptatifs et vicariants des enfants avec une déficience visuelle et des
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enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de 'autisme, basées pour la plupart sur des
observations cliniques (Gense & Gense, 2005 ; Brandsborg et al, 2012), mais la recherche

scientifique a ce sujet reste extrémement rare.

Les tableaux comparatifs cliniques (Gense et Gense, 2005 ; Pawletko & Rocissano, 2000 ;
Brandborg et al, révisé 2012) suggerent qu'il existerait bien des différences dans la présentation
clinique des enfants aveugles autistes (dorénavant ici appelés « DVTSA »), et des enfants aveugles
sans troubles autistiques (dorénavant ici appelés « DV ») dans les domaines en lien avec les critéres
diagnostiques des troubles du spectre de l'autisme, donc de la communication, de l'interaction
sociale et des intéréts restreints, ainsi qu'en ce qui concerne la réactivité sensorielle. Dans le
domaine de la communication, la différence le plus marqué est dans le développement du langage,
le développement chez l'enfant DVTSA étant lent, 1'enfant ayant peu de langage, un langage
fortement écholalique avec des inversions de pronoms prolongés, souvent trés peu d'intérét pour la
communication verbale et peu de capacités de conversation. Les enfants DVTSA ayant acquis le
langage verbal peuvent rester enfermés dans des thémes répétitifs. L'enfant DV présente aussi des
périodes d'inversion de pronoms et d'écholalies, mais qui s’estompent assez rapidement dans leur
développement. Bien que quelques retards peuvent étre observés comparé a un enfant voyant, il
manifeste globalement du plaisir dans 1’échange linguistique et les étapes successives du
développement linguistique sont généralement acquises. Dans le domaine des interactions sociales,
alors que les enfants DV montrent une curiosité sociale, au début de la vie en changeant de posture
pour s'orienter vers l'activité sociale, plus tardivement en demandant qui est présent dans la pice,
par exemple, I'enfant DVTSA va montrer peu d'intérét social, ayant une préférence pour des jeux
seul, de manicre générale il partage peu avec autrui. Les enfants DV prennent du plaisir dans les
jeux avec des pairs et peuvent manifester de I'empathie, mais les enfants DVTSA comprennent peu
les émotions des autres et montrent trés peu d'empathie. De plus, ces enfants DVTSA peuvent
manifester un mal-étre dans des situations sociales et/ou favoriser des activités répétitives et
ritualisées pour se rassurer. En ce qui concerne les comportements restreints et répétitifs, les enfants
DV peuvent présenter des comportements stéréotypés moteurs, mais ces comportements peuvent
étre facilement redirigés vers des comportements plus fonctionnels et l'enfant peut apprendre a les
contrdler en grandissant. Pour les enfants DVTSA les activités sont trés répétitives, les jouets
souvent utilisés de maniere sensorielle et les changements d'activité sont difficiles a supporter, les
gestes stéréotypés plus difficiles a stopper. Pour la réactivité sensorielle, les enfants DVTSA
peuvent montrer des réactions inhabituelles aux stimuli sensoriels, par exemple la résistance tactile

ou de la persévération sur un aspect sensoriel, parfois méme des comportements d’auto-agressivité.
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I1 est souvent difficile pour 1'adulte de réussir a engager 1'enfant dans un nouveau jeu. Les enfants
DV, peuvent avoir a certains moments du développement des intéréts restreints en lien avec
I'absence de la vision, mais les centres d'intéréts augmentent rapidement avec la multiplication des
expériences de vie. Les quelques comportements d’auto-stimulation (surtout, nous l'avons vu, les
balancements et la pression digitale oculaire) peuvent étre arrétés en redirigeant l'attention de

I'enfant sur une autre activité.

Pour résumer, il y a donc les auteurs qui considérent qu'il existe un vrai risque de comorbidité entre
la déficience visuelle et les troubles du spectre de 'autisme, la cécité étant facteur de risque pour le
développement du syndrome (Hobson, 2005 ; 2010 ; Dale, 2005 ; Dale & Sonksen, 2002 ; Dale &
Salt, 2008). Cass et al (1994) postulent une approche multifactorielle, dans laquelle 1'association
entre la cécité totale, une susceptibilité neurologique et un environnement socio-affectif défavorable
pourrait créer des conditions pour 'apparition des troubles du spectre de l'autisme. Nous sommes
ainsi dans 1'idée d'un lien de cause a effet qui renvoie aux études sur les enfants ayant subi une
privation socio-affective globale pendant la petite enfance (Rutter et al, 1999) présentant un profil

de comportements autistiques, qui laissent parfois des séquelles plus tardivement (Beckett et al,

2006).

Une autre approche consiste a considérer les comportements « ressemblant a l'autisme » comme des
adaptations développementales a la privation visuelle ayant une cause et une fonction différentes
des mémes types de troubles chez les autistes voyants (Pry, 2014 ; Perez-Pereira & Conti-Ramsden,

2005 ; 2013 ; Galiano, Portalier et al, 2012 ; Andrews & Wyver, 2005).

D'autres auteurs comme Brandsborg (2001) voient l'intérét de « sit on the fence » (ne pas se
prononcer) précisant que, si certains enfants aveugles peuvent avoir des troubles socio-
communicatifs comme conséquence directe de la privation visuelle et des difficultés de synchronie

interactionnelle y résultant (c'est a dire, ils n'auraient pas €té autistes s'ils auraient eu la vision) :

« Un enfant aveugle, est souvent en difficulté pour comprendre son environnement et les personnes voyantes
ont souvent des difficultés a comprendre l'enfant, car les expériences sensorielles et perceptives sont fort
différentes. Dans cette situation d'incompréhension mutuelle, un enfant aveugle risque de se renfermer

comme moyen de défense contre cette sensation de chaos. » (Brandsborg 2001)
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d'autres enfants ont certainement des atteintes neurologiques comorbides ayant pour conséquence
les troubles autistiques (donc ils auraient été autistes méme si leur vision avait été intacte). Il s'agit
de reconnaitre des origines multiples des troubles de type autistiques chez les enfants déficients

visuels, certaines passageres, d'autres non.

4. Les Spécificités du développement dans les
Troubles du Spectre de I'Autisme chez I'enfant

voyant

4.1 Les anomalies du regard dans les interactions sociales

précoces

Un des ¢éléments clés qui dysfonctionnent souvent chez les personnes autistes semble étre le regard.
Le regard est souvent décrit comme « fuyant » ou « absent », parfois mal modulé chez les enfants
autistes (Frith, 1989). Le regard est important dans la relation interpersonnelle. Le regard, influencé
par la mémoire et le systeme limbique qui gére les émotions, régule l'identification du visage de
l'autre et les émotions et intentions renvoyées par la rencontre des regards (Berthoz, 2005). Par le
regard nous avons une sorte de feedback social en continue. Les changements d’expression faciale
et de posture, donnant en permanence de 1’information a 1’autre, de 1’approbation, de la réassurance,
et sont une des bases du développement du Moi et de la sécurité intérieure, de 1’estime de soi

(Brandsborg, 2001).

Le regard joue également un rdle essentiel dans un des éléments considérés comme fondateurs du
développement de l'enfant, l'attention conjointe. L'attention conjointe est le partage visuel et
émotionnel d'une interaction entre un enfant, un adulte et autour d'un objet. Ces expériences
donnent I'occasion a l'enfant de découvrir des indices pour comprendre des €léments sociaux
comme, par exemple, des états mentaux et des expressions affectives d'autrui. Les moments
d’attention conjointe sont également des situations fondatrices du développement du langage. Les
comportements organisés des interactions d’attention conjointe se mettent en place chez les bébés
vers 1’age de 9 a 18 mois. Les moments d'attention conjointe semblent €tre absents, différents ou

difficiles chez les enfants avec autisme (Jones et Carr, 2004) et le dysfonctionnement de 1’attention
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conjointe est un des symptdmes précoces clés dans le diagnostic d’autisme. Le déficit en attention
conjointe semble é&tre particuliérement spécifique a [’autisme, les études montrant qu’un
dysfonctionnement de I’attention conjointe pourrait étre un facteur de diagnostic différentiel entre
les troubles du spectre de 1’autisme et un retard mental ou retard global du développement (Lewy et
Dawson, 1992). La plupart des échelles de dépistage précoce de 1’autisme tels que le M-CHAT-R
(Robins, Fein et Barton, 2009), I'Echelle d'Evaluation des Comportements Autistiques — Nourisson
ECA-N (Sauvage et al, 1987, Adrien et al 1991, Adrien et al, 1993) et I'ADOS-2 (Lord et al, 2015)

incluent les observations de 1’attention conjointe.

De plus, 'attention conjointe semble batir des fondations pour les compétences socio-émotionnelles
plus complexes comme la théorie de I'esprit, qui concerne la capacité d'attribution a 'autre des états
mentaux, des émotions, désirs, croyances et intentions (Baron-Cohen, 1985). IlI s'agit
essentiellement de la capacité a se mettre a la place de l'autre afin de comprendre l'autre. Elle
recouvre ¢galement I'empathie et la compréhension du concept de mensonge. Baron-Cohen souligne
a nouveau l'importance de l'information visuelle dans ce processus en proposant le concept de
« cécit¢ mentale » pour décrire les difficultés des personnes autistes dans ces situations (Baron-
Cohen, 1990, 1995). Cette capacité¢ est généralement acquise vers 4 ou 5 ans dans le

développement classique, mais elle est plus difficile a acquérir pour les enfants autistes.

L'attention conjointe repose sur la présence chez l'enfant d'une orientation préférentielle du regard
vers les situations sociales, naturellement présente chez les enfants au développement typique. Cette
orientation préférentielle pour les stimuli sociaux serait altérée chez les enfants avec des troubles du
spectre de 1'autisme. Les techniques d'analyse du suivi du regard, dites « eye tracking » en anglais,
concernent 1’utilisation d’un dispositif non invasif basé sur le reflet cornéen qui permet en utilisant
une lumicre infrarouge d’estimer I’orientation du regard afin d'analyser de maniére plus fine
l'attention visuelle sociale d'un individu. Pour une revue compléte des études sur le suivi du regard
dans l'autisme, voir Guillon et al (2014). Ces ¢études suggerent que les personnes avec un trouble du
spectre de 'autisme ont tendance a avoir des difficultés a interpréter et a suivre le regard d'autrui
(Bedford et al, 2012). Les enfants atteints de troubles du spectre de 1'autisme seraient ainsi moins
rapides et moins efficaces pour suivre le regard d'autrui vers un objet (Falck-Ytter et al, 2012 ;
Gillespie-Lynch et al, 2013) et pourraient avoir des difficultés pour comprendre la nature
référentielle des changements de I'orientation du regard a la petite enfance. En effet, on observe
chez les enfants a risque de Troubles du Spectre de 1'Autisme, méme pendant les six premiers mois
de vie, une diminution du temps de contact visuel (Jones & Klin, 2013) et a l'dge de 2 ans,

davantage d'orientation du regard des enfants autistes vers la bouche dans une tache de regarder une
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video de visages (Jones et al, 2008). Des résultats similaires sont trouvés en ce qui concerne
l'orientation du regard vers les mouvements biologiques, les jeunes enfants avec un trouble du
spectre de l'autisme, agés de 1 a 3 ans, orientant moins leur regard vers les stimuli de mouvements
biologiques (Charrier, Tardif & Gepner, 2017 ; Klin et al, 2009, Pierce et al, 2011), suggérant un
réel déficit de la perception du mouvement biologique (Blake et al, 2003), qui serait corrélé avec le
niveau des difficultés socio-communicatifs (Lainé et al, 2009). De manicre générale ces études
suggerent une diminution des regards vers les situations sociales comme l'information portée par un
visage, chez des trés jeunes enfants (Guillon, Rogé et al, 2016 ; Landa et al, 2007, Chawarska et al,
2013), des enfants (Chawarska & Shic, 2009), des adolescents (Shaffer et al, 2017 ; Riby &
Hancock, 2009) et des adultes (Bird et al, 2011) avec autisme, bien que les facteurs contextuels ont
un effet variable sur ce phénomene. Johnson (2014) propose 1'idée que la capacité de s'orienter vers
un stimuli social serait bien présente mais moins efficace chez les individus atteints de troubles du
spectre de l'autisme. Des études récentes suggerent que l'administration de I'hormone ocytocine
pourrait affecter 1'activation des régions du cerveau impliquées dans l'interaction sociale, avec pour
conséquence l'amélioration de la capacité des personnes avec autisme a regarder des visages,
notamment la région des yeux, et des scénes d'émotion (Theodoriou et al, 2013 ; Andari et al, 2010,
Andari et al, 2016). En effet, dans une situation expérimentale qui oblige une personne avec autisme
a regarder les yeux d'autrui, ’activation des aires cérébrales habituellement concernées par des
expériences sociales, montrent moins d'activité¢ (Andari et al, 2016). L'absence du regard a la petite
enfance est par ailleurs considéré comme un des signes les plus discriminants pour l'autisme chez

les jeunes enfants. (Chawarska et al, 2013).

4.2. Les particularités motrices

Des retards et des déficits du développement moteur ont été décrits chez les enfants avec un trouble
du spectre de l'autisme (Staples & Reid, 2010). Les enfants avec autisme ont été décrits comme
maladroits, avec une démarche particuliére, parfois sur la pointe des pieds (Rogers et Benetto,
2002 ; Ming et al, 2007), un manque d'expression faciale, une hypotonie et/ou des anomalies
posturales et de I'équilibre (Adrien, 1993 ; Ming et al, 2007 ; Wang et al, 2016) ) et des difficultés
de la motricit¢ fine et globale (Provost et al, 2007). Ces particularités témoignent des
dysfonctionnements neurologiques et pourraient apporter un éclairage sur les difficultés d'imitation

motrice des enfants atteints d'autisme (Rogers et Benetto, 2002) ainsi que sur les
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dysfonctionnements moteurs complexes impliqués dans la planification et le séquencement,

l'apraxie motrice (Ming et al, 2007).

Les études rétrospectives de films de familles ont cherché a explorer d'éventuelles différences du
développement moteur précoce chez les enfants avec troubles du spectre de l'autisme, mais les
résultats ont été variables, les observations de Teintenbaum (1998) concernant les particularités du
mouvement chez les enfants autistes aux différents stades du développement moteur, et des
particularités des réponses sensori-motrices des bébés avec autisme vues par Baranek (1999) n'étant
pas reproduites dans 1'é¢tude d'Ozonoff et al (2008). D'autres recherches utilisant I'analyse clinique
rétrospective du dossier médical ont trouvé des résultats plus parlants, identifiant effectivement
plusieurs types de déficiences motrices a la petite enfance des enfants avec autisme, déficiences qui
ont tendance a s'améliorer en grandissant (Ming et al 2007). D'autres encore ont favorisé 1'¢tude
longitudinale du développement des enfants a risque autistique (les jeunes fratries des enfants déja
diagnostiqués autistes). Ces observations ont effectivement permis de repérer des retards du
développement moteur dés la deuxiéme année (Landa & Garret-Mayer, 2006) et faire des liens
intéressants en ce qui concerne la motricité. Dans ce cadre, Leonard et al (2014%) observent un
risque plus grand d'apparition de troubles socio-cognitifs chez les enfants ayant eu des capacités de
motricité globale et de motricité fine moins développées a la petite enfance. Les différences en
motricité ont été notées méme deés 1'age de 7 mois et confirmées a I'dge de 36 mois, en se servant
des échelles de développement de Vineland (VABS-II : Sparrow et al, 2005) et de Mullen (MSEL :
Mullen, 1995). Un lien est établi notamment entre ces anomalies motrices et les difficultés plus
marquées par la suite en ce qui concerne les compétences du traitement des informations liées aux

regards et aux expressions faciales (Leonard et al, 2014").

Dans une précédente étude qui analyse des résultats des évaluations du développement d'un groupe
d'enfants a risque autistique, notamment en utilisant 1'échelle diagnostic A.D.O.S., les difficultés du
contrdle moteur ont été identifiées comme un des facteurs de prédiction fiables d'un diagnostic de

trouble du spectre de l'autisme par la suite (Brian et al, 2008).

4.3. Les particularités sensorielles

Evoquées en tant que bizarreries de réactions aux stimuli sensorielles, dés les premiéres descriptions
des enfants autistes de Kanner et Asperger (Kanner, 1943 ; Asperger, 1944), les particularités de
perception et du traitement de l'information sensorielle sont trés fréquentes chez les personnes avec

un trouble du spectre de 1'autisme (Kern et al, 2007 ; Bogdashina 2013 ; Stanciu & Delvenne, 2016).
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En effet pour Crane et al (2009) des anomalies sensorielles seraient observées chez 94.4% d'adultes
avec des troubles du spectre de l'autisme, bien qu'il existe d'importantes variations interindividuelles
des profils de particularités. Dawson & Watling (2000) recensent un nombre d'études et estiment la
présence d'anomalies sensorielles chez 30% a 100% des personnes avec troubles du spectre de
l'autisme. Les études concernant la présence et les types de particularités sensorielles sont le plus
souvent basées sur les questionnaires adressés aux parents ou aux adultes autistes eux-mémes, des
échelles standardisées tel que le profil sensoriel de Dunn (Sensory Profile, Dunn, 1999) le profil
sensoriel et perceptif-révisé (PSP-R) de Bogdashina (2012), I'évaluation sensorielle de I'adulte avec

autisme (ESAA) (Degenne, 2014) et le Sensory Experience Questionnaire (SEQ-Baranek, 2006).

Des adultes autistes ont témoigné de leurs difficultés intenses au niveau sensoriel (Grandin, 1984 ;
Williams, 1998) pouvant entrainer des états de forte anxiété. Pour Grandin, son monde est « orienté
vers les détails sensoriels ». Donna Williams décrit la réaction d'évitement face a la montée
d’adrénaline lors d'un moment de surcharge sensorielle « le toucher, la lumiere et le son peuvent
devenir tellement intensément aigus qu'il devient normal de les éviter » et Temple Grandin décrit
une « machine a serrer » qu'elle a développé pour faire face a ces moments de surcharge (Grandin,
1983). Les particularités sensorielles semblent €tre un facteur présent au cours de la vie de la
personne autiste. En effet, leur présence a été observée dés la toute petite enfance (Baranek, 1999 ;
Adrien et al, 1987 ; Sauvage et al, 1988; Zwaigenbaum et al, 2005 ; Ben Sasson et al, 2007 ;
Degenne et al, 2009), pendant l'enfance (Ausderau, 2014) et a I'age adulte (Leekham et al, 2007 ;
Tavassoli et al, 2014). De plus, la recherche confirme que ces anomalies du traitement de
l'information sensorielle touchent tous les sens, ainsi, de maniére variable d'une personne a l'autre,
les informations visuelles, auditives, tactiles, olfactives, gustatives, vestibulaires et proprioceptives

sont affectées (Degenne et al, 2014).

Ces particularités sensorielles sont marquées par un trouble de la modulation du traitement de
l'information sensorielle, avec pour conséquence un vécu d'hypersensibilité ou d'hyposensibilité aux
stimulations ainsi que la distorsion sensorielle ou trés fréquemment un effet de surcharge (O'Neill &
Jones, 1997 ; Bogdashina, 2012). Ce phénomene serait di a une anomalie du traitement
neurologique des informations sensorielles (Bogdashina, 2012; Green et al, 2017).
L'hypersensibilit¢ implique notamment un effet de sur-attention aux informations sensorielles au
détriment des informations sociales avec pour conséquence, une diminution du niveau d'activation
des aires neuronales habituellement impliquées dans de la cognition sociale comme la région

fronto-temporale de traitement du langage ainsi que le cortex préfrontal (Green et al, 2017).
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I1 existe plusieurs hypotheses et axes de recherches pour expliquer ces troubles sensoriels et leur
effet sur les troubles autistiques. Les articles de Degenne et al (2014) et de Stanciu et al (2016)
recensent les études concernant les grandes hypothéses étiologiques actuelles. La théorie de la faible
cohérence centrale (Happé et Frith, 2006 ; Bernadino et al, 2012) propose qu'il y aurait un biais
attentionnel vers le traitement des informations locales, le détail, plutdt qu'un traitement global,
méme si le traitement global fonctionne chez ces individus. Mottron et al (2006) poussent plus loin
cet argument avec la théorie de 'fonctionnement perceptuel accru' avec l'idée d'une supériorité de
performance pour les processus dans les régions cérébrales perceptuelles primaires chez le sujet
avec troubles du spectre de 'autisme et une performance déficitaire dans les processus impliquant

une activation de réseaux neuronaux multiples et complexes.

La théorie de I'insuffisance modulatrice cérébrale postule que chez les individus atteints de troubles
du spectre de l'autisme, il y aurait un dysfonctionnement du mécanisme de filtre des informations
sensorielles qui permet de trier le type et l'intensité des informations et de planifier des actions en
réponse (Ayres & Tickle, 1980). Un désordre plus spécifique du traitement temporo-spatial des
informations sensorielles (DTTS, Gepner, 2005 ; Gepner, Lainé & Tardif, 2005 ; Tardif et al, 2007 ;
Gepner et Tardif, 2009) implique une difficulté inhérente a l'autisme, d'intégration des informations
dynamiques tels que les mouvements physiques globaux mais aussi des mouvements plus fins
comme des expressions faciales et toute information rapide, que ce soit visuelle, auditive ou
proprioceptive (Tardif et al, 2017 ; Charrier, Tardif & Gepner, 2017). Les informations dans
l'environnement vont ainsi trop vite pour que les personnes autistes puissent les traiter et formuler
une réponse adaptée. La théorie de la sous-connectivité (Just et al, 2012) propose 1'idée que le
cerveau des personnes atteintes de troubles du spectre de l'autisme serait marqué par un déreglement
de la connectivité, notamment moins de connexions entre les aires frontales et les aires corticales,
ce qui mettrait en difficulté les personnes autistes lors des taches complexes, tandis que la théorie du
'monde intense' (Markram, 2010) argumente que dans certains microcircuits neuronaux, il y aurait
un hyper-fonctionnement avec une plasticité plus importante dans cette zone. Ce phénoméne serait
observé surtout au niveau du néo-cortex et de 1'amygdale et pourrait produire un effet de traitement
excessif des informations, avec pour conséquence une perception exacerbée, donc un vécu de

hypersensibilité (Bogdashina, 2013).

Une étude récente avait pour objectif d'identifier dans un échantillon d'enfants ayant des troubles du
spectre de l'autisme, des sous-groupes sensoriels selon les types et sévérit¢ de particularités
sensorielles. Quatre sous-groupes d'enfants cliniquement distincts et stables dans le temps, sont

décrits dans I'é¢tude de Ausderau et al (2014) : Léger ; Sensible-Bouleversé ; Attenué-Préoccupé ; et
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Extréme-Mixte. Seuls les enfants de la catégorie « extréme-mixte » présentaient a la fois les
réactions d'hypersensibilité et d'hyposensibilité sensorielle, la catégorie « sensible-bouleversé »
étant davantage liée a un vécu d'hypersensibilité et la catégorie « attenué-préoccupé » plus encline a
une hyposensibilité. L'étude de Tomchek et al (2014) a cherché a identifier quels facteurs sont
particulierement impliqués dans les particularités sensorielles des enfants avec troubles du spectre
de I'autisme comparés aux enfants au développement typique. Les facteurs montrant une perception
altéré étaient les suivants : pauvre énergie/faible ; sensibilité tactile et de mouvement, sensibilité aux
odeurs/golits ; sensibilit¢ auditive et visuelle; recherche de sensations/distractibilité; et

hyposensibilité.

Nous avons vu que plusieurs théories €tiologiques concernant les troubles sensoriels, proposent des
explications neuro-constructivistes, 1'idée que les anomalies sensorielles impactent, d'une maniére
ou une autre, sur toutes les étapes du développement neuronale et ainsi altérent le fonctionnement
cérébral, ce qui a pour conséquence les comportements autistiques (Gerrard & Rugg, 2009). Pour
Tomchek et al (2014) les difficultés du traitement de l'information sensorielle dans ces six
domaines, peuvent apporter une explication des difficultés a acquérir certaines compétences
adaptatives clés au cours du développement, dans la mesure ou elles envahissent la capacité¢ de
l'enfant a soutenir son attention sur une tache et a réguler son niveau d'éveil, deux compétences
importantes pour l'apprentissage. Les difficultés sociales peuvent ainsi étre prédites par le niveau
d'altérations sensorielles (Hilton et al, 2010). Les résultats de Kern et al (2007) semblent également
corroborer cette idée, ayant observé une corrélation entre le niveau de sensibilité sensorielle et la
sévérité des troubles autistiques chez un groupe d'enfants, bien qu'ils observent moins de liens dans
une population adulte, ils postulent ainsi que les particularités sensorielles s’estomperaient avec
I'age. Cependant, Tavassoli et al (2014) trouvent bien une corrélation positive dans une population
adulte entre le niveau d'hyper-réactivité¢ sensorielle et la gravité des symptomes autistiques. Ben
Sasson (2009) suggere qu'il y aurait au cours de la vie de l'individu des fluctuations non linéaires

dans la sévérité des troubles sensoriels.

Grace aux avancées de la recherche dans ce domaine, les troubles du traitement de I’information
sensorielle sont actuellement considérés comme des €léments centraux des troubles autistiques, et
non plus simplement des éléments secondaires ou comorbides. Les particularités sensorielles sont
ainsi inclus dans les critéres diagnostics depuis la derniere version du Diagnostic and Statistical

Manual of mental disorders, le DSM-V, en 2013 (American Psychiatric Association, 2013).

59



4.4, Les particularités du langage

Le retard de langage est un des premiers signes d'alerte pour les parents (Mody & Belliveau, 2013).
Un manque d’intérét pour le langage verbal et un retard du langage est un critere pour le diagnostic
des troubles du spectre de 1'autisme, bien que ce ne soit pas un symptome spécifique aux troubles
autistiques (Tager-Flusberg et al, 2005). Des difficultés sont repérées chez l'enfant autiste au niveau
du langage expressif, mais aussi dans le langage réceptif, par exemple a la toute petite enfance le

bébé est moins réceptif a I'appel de son prénom (Werner et al, 2000 ; Baranek, 1999).

D'autres particularités du langage observées chez les enfants atteints de troubles du spectre de
I’autisme sont des écholalies ainsi que d'autres stéréotypies du langage comme des répétitions de
mots ou de phrases. Une compréhension littérale du langage est également observée (Frith, 2003)
handicapant les enfants autistes dans les complexités des rétractions sociales verbales, par exemple

cela limite 'acces a I'humour.

Certains aspects du langage ont tendance a étre plutdt préservés chez les enfants avec autisme, par
exemple I’articulation, le vocabulaire et le syntaxe sont souvent dans la norme, mais le langage
pragmatique est davantage affecté, souvent non fonctionnel (Tager-Flusberg et al, 2005) bien qu'il
existe une variabilité interindividuelle importante qui semble avoir au moins partiellement un lien
avec le niveau de quotient intellectuel. Cependant, un aspect fréquemment observé méme chez des
personnes ayant un quotient intellectuel €levé est la prosodie inhabituelle (Tager-Flusberg et al,
2003), en effet les personnes autistes peuvent parler de maniére monotone, plus lente ou plus rapide
qu'habituellement, ou de manicre « robotique » . Ellis Weismer & Kover (2015) observent un lien

entre le développement du langage et la sévérité des troubles du spectre de 'autisme.

4.5. Liens entre les expérience perceptives de la cécité et

de 'autisme
Quelques liens peuvent étre établis entre le développement des jeunes enfants déficients visuels et

celui des enfants voyants ayant des troubles du spectre de 'autisme. La recherche concernant les

particularités sensorielles des enfants autistes voyants, ainsi que les difficultés a regarder vers les
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visages et les troubles de la perception du mouvement, suggeérent que l'absence d'information
visuelle « fiable » pourrait étre mis en commun avec l'absence de vision dans le cas de la cécité. Cet
¢lément pourrait €tre clé dans le développement des déficits typiques du spectre de 1'autisme (Tardif
et al, 2017 ; Lainé et al, 2009 ; Dale, 2005 ; Milne, Swettenham & Campbell, 2005 ; Bertone et al,
2003). Plusieurs études suggerent qu'en ralentissant l'information visuelle (Lainé, Tardif et al, 2011)
et/ou auditive (Tardif et al, 2002 : Tardif et al, 2017) la personne avec troubles du spectre de
I'autisme montre un augmentation de la durée des regards vers les visages (Tardif et al, 2007), une
amélioration dans les capacités de perception, de compréhension (Tardif et al, 2002) et d'imitation
(Lainé, Tardif et al, 2010) ainsi qu'une diminution des comportements inadaptés (Meiss, Tardif et al,

2015).

Un autre élément qui semble relier ces deux populations, est la prise d'informations séquentielles et
non pas simultanées lors de la découverte tactile d'un objet, des personnes aveugles de naissance
(Galiano, Portalier et al, 2012), qui pourrait étre mis en lien avec la théorie selon laquelle les
personnes autistes voyantes auraient une perception du monde marquée par une faible cohérence

centrale (Happé, 2005) et une plus grande perception du détail.

5. Le dépistage précoce des Troubles

du Spectre de I'Autisme

5.1. Chez I'enfant voyant

5.1.1. Premiers signes des troubles autistiques

Kanner (1943) supposait que les troubles autistiques étaient présents des le début de la vie. Selon
les études, il existe trés souvent des la premiere année de vie de l'enfant, non pas dés la naissance
(Ozonoff, 2010), mais parfois dans les premiers mois (Burstejn, 2003), des signes
comportementaux précoces des troubles du spectre de l'autisme, bien que souvent ces signes
passent inapercus sur le moment (Wendlard, Gautier, Wolff, Brisson et Adrien, 2010). Ce serait
autour du premier anniversaire que les parents semblent observer les difficultés de leurs enfants, ce

qui est corroboré par certaines études, en effet les premiers signes semblent pour la grande majorité
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des enfants, pouvoir étre clairement identifiés entre 12 et 18 mois (Fombonne & De Giacomo,
2000 ; Volkmar et al, 1994 ; Rogers & Di Lalla, 1990 ; Fombonne, 1995, Adrien et al, 1991 ;
Osterling et Dawson, 1994). Pour Bryson et al (2007) les compétences socio-communicatives
seraient intactes dans la premicre année, les troubles se développant au cours de la deuxiéme année.
Les auteurs ont tenté¢ d'identifier des comportements marqueurs de l'autisme, qui soient
suffisamment fiables, spécifiques et avec une bonne valeur prédictive pour un diagnostic de
troubles du spectre de 1'autisme (Rogé 2002). Ces études se basent sur des méthodes prospectives
(le dépistage des signes précoces de l'autisme au cours du développement, dans la population
générale ou dans une population 'a risque'), ou des méthodes rétrospectives (des entretiens

parentaux ou des analyses de films de famille) (Chabane, 2012).

En ce qui concerne la trajectoire développementale pour l'apparition des troubles, la recherche
permet d'identifier différents profils. Dans la majorité des cas, les troubles sont présents dés la fin
du deuxiéme trimestre de vie, avec une perte progressive des compétences de la communication
sociale a partir de cet age, les troubles devenant progressivement de plus en plus envahissants
pendant les premieres années. Pour certains enfants une premiere période de développement en
apparence 'typique' est suivie par une période d'apparente régression socio-communicatif et
linguistique (Ozonoff et al, 2005, Werner et al, 2005). Certains auteurs ont observé avec
rétrospection chez ces enfants des signes subtiles des troubles autistiques qui seraient passés
inapergus (Ozonoff, 2010) d'autres observent une vrai tendance a atteindre un plateau dans les
compétences socio-cognitives (Hansen et al, 2008, Maestro et al, 2005). Maestro (1999) décrit
méme trois types d'apparition des troubles : progressif dés le quatrieme mois, régressif aprés une
période de développement classique et « en alternance » avec une variabilité de l'intensité des
troubles au cours du développement précoce. En effet, il apparait que les courbes du développement
de ces enfants soient complexes, des phénomeénes d'apparition précoce, de régression, de plateau
développemental et de fortes fluctuations de compétences étant parfois observés simultanément
(Ozonoff et al, 2005 ; Ozonoff et al, 2010 ; Werner et al, 2005) plutét qu'un phénomene linéaire. De
plus, l'effet de régression spécifique des compétences socio-communicatives pourrait intervenir

bien plus t6t qu'initialement pensé, a partir de 6 mois (Ozonoff et al, 2010).

Les différentes études sont davantage concordantes sur le tableau clinique des premiers signes
spécifiques liés au noyau des troubles autistiques, qui peuvent &tre classés dans trois grands
domaines : les difficultés de la communication, (Chabane, 2012), les difficultés des interactions

sociales (Swain et al, 2015), et les altérations de 'activité ludique et des compétences symboliques.
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Au niveau de la communication, les différences sont observées dans les domaines verbaux et non
verbaux. Les comportements communicatifs non-verbaux tels que pointer, montrer et des gestes
conventionnels sont moins fréquemment observés chez les bébés ultérieurement diagnostiqués
autistes (Barnabei et al, 1998). Le développement du langage réceptif est altéré par exemple dans la
réponse a l'appel du prénom (Baranek et al, 2005) ou aux réactions aux énoncés neutres (Lord et
Risi, 2000). Le développement du langage expressif est marqué par des particularités, notamment
une perte de langage dans la deuxieme année (Kurita et al, 1985, Shinnar et al, 2001) et I'absence
d'utilisation réguliére de mots significatifs (Lord et Risi, 2000). Le retard du développement du
langage est en effet un symptome fréquemment noté par les parents, vers 18 mois (Young et al,
2003) bien que pour Ozonoff le ralentissement du développement du langage arriverait plus

tardivement que les difficultés de la communication sociale non verbale (Ozonoff, 2010).

Dans le domaine des compétences sociales, pendant la premic¢re année, il y aurait chez l'enfant
autiste un manque ou une diminution des sourires sociaux, moins d'expressions faciales adaptées et
son attention serait plus difficile a attirer (Charman & Baird, 2002). Ozonoff (2010) observe un
déclin rapide a partir de 1’age de 6 mois des compétences clés de l'interaction sociale, le contact
visuel, le sourire social et réactivité sociale. La pauvreté du contact visuel est confirmée par d'autres
auteurs (ex :Young et al, 2003) ainsi que des difficultés spécifiques pour regarder les visage vers
I'age de 2 ans (Jones et al 2008). Des anomalies du niveau de réactivité (enfant trop passif ou au
contraire ayant une réaction de frayeur face aux évenements) sont observées chez plus de la moiti¢
des enfants observés par Brian et al, (2008). Depuis plusieurs décennies les anomalies de l'attention
conjointe ont été considérées comme spécifiques a l'autisme, en différenciation avec d'autres
pathologies (Mundy et al, 1986). Parmi ces anomalies de l'attention conjointe, le pointage serait
plus difficile a suivre. Des enfants avec autisme, méme avant I'dge de 6 mois ont moins tendance a
changer I’orientation du regard pour suivre le pointage de 1'adulte (Maestro et al, 2001), bien que
d'autres auteurs apportent des preuves de 1’existence de cette capacité pendant la premicre année
avant un déclin plus tardivement (Baird et al, 2000). Concernant des comportements émotionnels
socialement dirigés, a 6 mois, il n'y a pas de différence observée de « tempérament » entre des
enfants autistes et des enfants au développement typique (Garon et al, 2009), mais a 2 ans, il y a
des différences importantes dans la régulation émotionnelle. En ce qui concerne l'intérét social
global, Bryson et al (2009) trouvent un niveau d'intérét social semblable entre les enfants a risque
de troubles du spectre de l'autisme et les enfants a développement typique, & 6 mois, mais les
différences débutant a 12 mois et bien claires a 24 mois, mais avec des trajectoires de

développement variables.
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Dans le domaine de I'activité ludique, certaines études suggerent qu'il y aurait un manque d'intérét
pour les jouets de maniére globale ainsi qu'une moindre plaisir partagé (Young et al, 2003). Il a
également été postulé que les enfants ont davantage d’intérét pour les objets que pour les jeux
sociaux (Ozonoff et al, 2008), mais cela n'a pas été confirmé par une étude complémentaire
(Ozonoff et al 2010). Dans le jeu il y aurait une utilisation sensorielle atypique des objets a 12 mois
chez un groupe d'enfants a devenir autistes, davantage de rotation, mouvements répétitifs et
l'utilisation visuellement inhabituelle, par exemple la fixation de 'objet et 1'utilisation de 1'objet pour
de la stimulation visuelle (Ozonoff et al, 2008). Il est aussi souvent observé une absence ou

diminution de jeux de faire semblant (Losche, 1990).

D'autres signes observés pendant les premicres années par les parents (Guinchat, 2012) ou par des
professionnels, sont moins spécifiques a l'autisme et pourraient méme étre considérés comme des
troubles secondaires mis en place pour compenser les troubles centraux (Young et al, 2003). Saint-
Georges et al (2013) insistent par ailleurs sur le besoin d'écouter les préoccupations parentales sur le
développement de leur enfant. Parmi ces troubles nous notons les troubles de la motricité (Ozonof
et al, 2008b), des activités répétitives et ritualisées, (Loh et al, 2007) des difficultés sensorielles et la
passivité ou retrait relationnel. Egalement observés, des troubles plus sévéres du sommeil et de
l'alimentation que dans des populations d'enfants avec un retard global du développement (Charman

& Baird, 2002).

Des troubles de la motricité observés chez certains enfants avec autisme sont caractérisés par
exemple par des enfants qui n'apprécient pas les calins, qui n'anticipent pas le portage ou qui

adoptent des postures inhabituelles (Ozonoff et al, 2008 ).

Les activités répétitives et ritualisées sont caractérisées par des stéréotypies motrices et langagiéres,
plusieurs ¢études observent la présence de ces types de comportements répétitifs.  Des
comportements ritualisés sont observés apres l'dge de deux ans (Cox et al, 1999 ; Howlin &
Asgarian, 1999) parfois vers 4 ou 5 ans (Lord, 1995 ; Stone et al, 1999 ; De Giacomo &
Fombonne, 1998). Loh et al 2007 observent cependant davantage de comportements de ce type
(couvrir les oreilles, flapping etc.) bien plus tot, a partir de 18 mois. Pour Lord et Risi (2000) les
stéréotypies ainsi que des comportements d'instrumentalisation de 1'adulte pour demander quelque
chose se manifestent souvent plus tardivement, aprés 3 ans. Les différences dans la capacité de

résistance aux changements sont observées chez 53% des enfants a 18 mois (Brian et al, 2008).

Concernant les particularités sensorielles, des réactions sensorielles inhabituelles, des anomalies

motrices et posturales, mouvements stéréotypés et des maniérismes des mains sont notés chez le
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jeune enfant autiste, (Degenne et al, 2009) mais ces comportements ne semblent pas étre
suffisamment spécifiques aux troubles du spectre de 1'autisme pour étre prédictifs d'un diagnostic

de troubles du spectre de 'autisme par la suite (Rogé, 2002).

Le retrait relationnel, bien que non spécifique aux troubles du spectre de l'autisme, est un signe
d'alerte précoce et durable pendant la petite enfance (Guedenay et Vermillard, 2004 ; Rubin et
Lollis, 1988). Wendland et al (2010) ont étudié la présence du retrait relationnel chez les bébés
atteints de troubles du spectre de l'autisme, a l'aide de I'échelle Alarme Détresse Bébé (ADBB,
Guédeney & Fermanian, 2001). Ils ont observé des scores globalement plus élevés de retrait
relationnel chez les enfants autistes a trois périodes du développement (0-6 mois, 6-12 mois et 12-
18mois), les enfants ayant un développement typique ne montrant aucun comportement de retrait
relationnel. Wendlard et al observent également un lien entre les scores a 'ADBB et des scores a
I'échelle de dépistage ECA-N, donc le retrait relationnel annoncerait bien un risque pour le

développement d'un trouble du spectre de 'autisme.

L'importance de considérer les comportements dans le cadre dune évaluation globale du
développement, est évoquée par Charman & Baird (2003) qui notent que certains enfants ayant des
troubles du spectre de l'autisme montrent certaines capacités socio-communicatives isolées, par
exemple des jeux de faire semblant, 1'orientation visuelle adaptée et de l'imitation. Ces auteurs
insistent également sur la nécessité de prendre en compte 1'age du développement de 1'enfant, les
attentes en terme de compétences sociales n'étant pas les mémes selon 1'age et les types d'anomalies
comportementales liées a l'autisme étant différents selon 1'dge et le niveau développemental de

I'enfant.

5.1.2. Analyse des films de famille

Des ¢études sur les comportements des enfants atteints d'autisme ont souvent été centrées sur
l'analyse de films de famille (Massie, 1978 ; Osterling & Dawson, 1994 ; Adrien et al, 1991, Adrien
et al, 1993 ; Receveur et al, 2005). Les films de famille représentent une source importante
d'informations pour I'é¢tude des premiers signes de troubles autistiques dans la petite enfance. Ces
films, souvent faits par les parents, donnent a 1'observateur la possibilité de voir l'enfant dans son
environnement naturel, dans un lieu et une situation rassurante, ce qui permet a I'enfant d'exprimer
librement ses compétences. Malgré quelques complexités inhérentes au matériel (situations non
standardisées, extraits sélectionnés par les parents pas forcément représentatifs), les bénéfices sont

importants pour porter un regard rétrospectif sans risque d'erreur mnésique. Les analyses de films
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ont permis d'établir la présence trés précoce et durable dans les premicre années, chez les enfants
ultérieurement diagnostiqués autistes, d'altérations comportementales dans les domaines de la

communication, de la motricité et des réactions sensorielles (Adrien et al, 1991).

Les résultats des ¢études basées sur des films de familles peuvent étre examinés selon l'age de
l'enfant observé, ainsi que sur les types de comportements repérés. Nous allons présenter des
résultats des études sur l'analyse des films de familles pour les périodes suivants, les six premiers

mois, de 6 a 12 mois, de 12 a 24 mois et entre 2 4 3 ans.

Certains auteurs postulent qu'il y a peu de signes repérables avant 12 mois, ou des signes non
spécifiques a la pathologie autistique (Saint-Georges et al, 2013) surtout face a un groupe d'enfants
avec une déficience intellectuelle (Saint-Georges et al, 2010). Cependant, il existe quelques
exemples d'anomalies de comportements méme dans les premiers mois de la vie. Ainsi, Degenne et
al 2009, ont fait une observation fine des comportements sociaux précoces des bébés a 1’age de
quelques mois. Les bébés ont été observés pour voir leurs réactions lors d’une situation
d’interpellation de 1’adulte, a 0-1 mois puis a 4-5 mois. Les comportements des bébés
ultérieurement diagnostiqués autistes ont été comparés aux bébés au développement typique et des
bébés ayant un retard mental. Les auteurs ont étudié de pres 1’orientation des regards, 1’orientation
de la téte, des vocalisations, la motricité et les émotions des bébés. L’étude des films a mis en
¢vidence des dysfonctionnements clairs de 1’interaction sociale précoce chez les bébés
ultérieurement diagnostiqués autistes. Avant 1'age de 1 mois, les bébés ultérieurement diagnostiqués
autistes dirigeaient moins le regard vers le visage de l'adulte, les différences a ce niveau étaient
moins claires a 4-5 mois, les enfants autistes sans retard mental ayant le regard plus souvent vers les
cibles indéterminées, mais les enfants autistes avec retard mental montrant une distractivité mais
conservent tout de méme des regards vers le visage de l'adulte. De plus, les bébés autistes avaient
tendance a fermer plus souvent les yeux que les autres groupes. Au niveau des vocalisations,
I’équipe a notamment observé que malgré une quantité de vocalisations semblables entre des bébés
ultérieurement diagnostiqués autistes et des bébés sans troubles autistiques, il y aurait un décalage
entre les vocalisations et les comportements sociaux a but d’attirer I’attention d’autrui. Les enfants
autistes auraient tendance a vocaliser de manicre spontanée, alors que les vocalisations des enfants
du groupe témoin étaient davantage produites en lien avec une recherche de contact social avec
autrui. Au niveau de la motricité, le facteur qui caractérise les bébés avec autisme a 0-1 mois semble
étre les moments de crispation Au niveau émotionnel on percoit chez les bébés autistes, a 1 mois, un
visage plus neutre que les bébés au développement classique qui eux, expriment par leur visage de

la concentration. A 4-5 mois les bébés au développement classique ont beaucoup plus de sourires
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que les enfants des autres groupes. En ce qui concerne l'orientation de la téte, les différences subtiles
sont observées, la téte des bébés autistes étant peu orientée vers l'adulte émetteur avant 6 mois.
Brisson et al (2014) observent des différences subtiles dans les vocalisations d'enfants TSA a l'dge
de 6 mois, notamment des vocalisations moins complexes, ce qui suggere une prosodie plus
«monotone » que les enfants au développement typique. Au niveau moteur, des anomalies du
symétrie en position allongée (Esposito et al, 2009) ainsi qu'une hypotonie sont observées chez les
enfants avec autisme avec globalement moins d'activité motrice pendant cette période tres précoce
(Brisson et al, 2011a, Receveur et al, 2005). Brisson et al observent a ce stade ¢galement une labilité
attentionnelle chez ces tres petits enfants autistes. En lien a la fois avec ces difficultés motrices et
attentionnelles, une analyse des comportements moteurs d’anticipation lors des repas (ouvrir la
bouche a l'arrivée de la cuillére) chez les enfants autistes agés de 3 a 6 mois, révele une différence
de ce comportement comparé aux enfants au développement typique, les enfants avec autisme ayant

significativement moins de comportements d'anticipation (Brisson et al, 2011b).

A la période de 6 a 12 mois, les signes des troubles autistiques semblent ¢galement étre subtils et
peuvent passer inapercus. Les enfants a devenir autistes ont ainsi a cette période moins de réaction a
l'appel de leurs prénoms et moins de comportements d'attention conjointe (a 8-10 mois, Werner et
al, 2000, Baranek, 1999), une hypotonie, moins de sourires sociaux et d'expressions faciales en
général (Adrien, 1993), des déficits dans la réactivité aux stimuli visuels et une aversion aux stimuli
tactiles (Baranek, 1999) ainsi qu'une pauvreté¢ des comportements d'initiation de la communication
sociale (Adrien et al 1991). Le niveau de retrait relationnel a tendance a augmenter a cette période
(Wendland et al, 2010), une différence quantitative et qualitative du contact visuel est notée pendant
la premicre année (Clifford et al, 2008) et ce déficit différencie bien les enfants avec autisme d'un
groupe apparié d'enfants avec retard mental (Werner & Dawson, 2005). Maestro et al (2005)
observent qu'a I'approche du premier anniversaire, les enfants avec autisme semblent plus fortement
intéressés par les stimuli non-sociaux, notamment des objets, que les enfants au développement
typique.

Dans la deuxieme année, les bébés a devenir autiste semblent davantage en retrait relationnel,
cherchant la solitude, avec toujours ces difficultés du contact visuel (Adrien, 1993) qui les
différencient des enfants ayant un retard mental sans autisme (Osterling, 2002). Dans une étude des
films du premier anniversaire, Osterling & Dawson (1994) ont observé des comportements
spécifiques chez les enfants avec troubles du spectre de l'autisme, le plus significatif étant
effectivement une diminution de I'orientation du regard vers une autre personne, mais €¢galement

moins de signes d'attention conjointe (les enfants pointaient moins, montraient moins, et
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réagissaient mois a l'appel de leur prénom). Les compétences d'imitation seraient également
affectées a ce stade (Receveur et al, 2005). Clifford & Dissanyake (2008) observent que c'est
pendant le deuxieme semestre de la deuxieéme année que nous observons les anomalies les plus
importantes de l'orientation du regard et les troubles de l'attention conjointe. Ces auteurs notent
aussi qu'a cette période, le type et la variabilité de l'expressivité émotionnelle des enfants sont
altérés de manicre qualitative. Ce comportement serait plus discriminant pour les troubles du
spectre de l'autisme que le seul sourire social. Clifford & Dissanyake proposent l'idée que les
troubles des compétences dans les relations dyadiques (contact visuel, expressivité émotionnelle)
constituent le noyau des troubles, les difficultés dans les situations triadiques (attention conjointe)
en seraient une conséquence. Au niveau ludique, il y aurait a 18 mois un retard chez l'enfant autiste
pour le développement des jeux symboliques (Gattegno, 2001) et un déficit des gestes indicatifs,

par exemple les gestes pour montrer quelque chose (Bernard et al, 2006).

Apres l'age de 2 ans, plusieurs observations suggerent les pertes ou stagnations de capacités variées
chez les enfants avec troubles du spectre de 'autisme. La fréquence des gestes conventionnels et
des gestes formalisés diminue a partir de I'dge de 18-23 mois et continue de diminuer rapidement
jusqu'a atteindre son niveau le plus bas vers les trois ans de 1'enfant, sans que le langage oral vienne
compenser cette diminution (Bernard et al, 2002 ; 2006), les gestes référentiels culturels étant les
plus déficitaires a cette période (Bernard et al, 2004). Les gestes de pointage diminuent en
fréquence chez les enfants autistes a partir de 30 mois (Bernard et al, 2006). Des stagnations et
régressions sont observées dans les actions en lien avec les étapes du stade sensori-moteur (Losche,

1990)

5.1.3. Dépistage et diagnostic précoce

Il n'existe pas actuellement de marqueurs biologiques ou génétiques pour le diagnostic de l'autisme.
De plus, les profils symptomatologiques des troubles du spectre de 1'autisme peuvent paraitre fort
hétérogenes, malgré un socle commun de troubles. Le diagnostic est effectu¢ de maniere clinique en
s'appuyant sur des signes comportementaux. La communauté scientifique est largement en accord
sur I'importance de poser un diagnostic précocement, car porter un regard clair sur les troubles
spécifiques de l'enfant permet de proposer a l'enfant un accompagnement adapté a un stade du
développement ou la plasticité neuronale est suffisamment grande pour laisser la possibilité aux
changements solides dans le trajectoire du développement socio-communicatif, cognitif et
émotionnel (Rog¢, 2002) et d’éviter des sur-handicaps (Dawson, 2008) mais aussi pour favoriser le

bien-étre familial (Renty & Roeyers, 2006) et pour réduire le cotit pour la société (Peters-Scheffer et
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al, 2012 ; Jarbrink, 2007 ; Sanchez-Valle et al, 2003). Malgré la multitude de connaissances que
nous avons vu concernant les premiers signes, les troubles du spectre de 'autisme sont actuellement
souvent diagnostiqués vers I'dge de trois a quatre ans, méme plus tardivement pour les enfants sans
déficience intellectuelle, les troubles du spectre de 1’autisme dit de « haut-niveau » ou un syndrome
d'Asperger (Mandell et al, 2005). Plusieurs études soulignent un délai important entre les premiéres
inquiétudes parentales et le pose d'un diagnostic (Young et al, 2003 ;Wiggins et al, 2006 ; Daniels et
al, 2013). La précocité des premiers signes notés par les parents semble Etre liée a la sévérité des
difficultés de I'adaptation sociale, souvent en lien avec des signes de retard mental ou une maladie

organique (Bagdadli et al, 2003).

Le dépistage consiste a rechercher dans une population donnée la présence de symptomes
caractéristiques d'une pathologie, afin d'identifier des personnes « a risque ». Le dépistage est
nécessairement suivi d'autres investigations approfondies afin de confirmer ou infirmer un
diagnostic. En ce qui concerne les troubles du spectre de 1'autisme, il est possible de dépister de
maniere globale, sur la population générale, par exemple lors des visites médicales standards des
bébés, a 12, 18, 24 mois (Johnson et al, 2007), ou de dépister de maniére ciblée, sur une population
« arisque », par exemple dans la fratrie naissant des enfants déja diagnostiqués autistes (ex : Brian
et al, 2008). Garcia-Primo et al (2014) recensent les échelles de dépistage préscolaires d'autisme
utilisées en Europe. Bien que la recherche ne nous permette pas encore de voir clairement quelles
échelles sont les plus performantes, un premier effet positif des dispositifs de dépistage précoce est
d'amoindrir les inégalités dans l'acces au diagnostic de certains groupes ethniques ou socio-culturels

(Herlihy et al, 2014).

Quelques échelles de dépistage utilisées actuellement sont les suivants : le CHAT « Checklist for
Autism in Toddlers » (Baron-Cohen et al 1992, Baird et al, 2000), un entretien avec les parents
dirigé par le médecin généraliste, associé a une observation directe de 1'enfant portant sur I'attention
conjointe, les jeux symboliques et le pointage proto-déclaratif. L'enfants pour lequel il y a une
réponse négative a un des énoncés est revu un mois plus tard pour refaire le checklist. Si la
compétence n'est toujours pas présente sur le deuxieme dépistage, 1'enfant sera orienté pour une
évaluation plus poussée. La derniére version du CHAT semble avoir une bonne spécificité mais une
moins bonne sensibilité (Gargia-Primo et al, 2014). Le M-CHAT-R/F, « the Modified Checklist for
Autism- revised with follow up » (Robins, Fein et Barton, 2009), est une série de questions posées
aux parents lors d'une visite médicale, concernant les compétences socio-communicatives de
l'enfant. Selon les réponses, un algorithme détermine le niveau de risque pour l'enfant. Un enfant

ayant un niveau de risque modéré ou élevé peut étre revu avec un entretien plus approfondi
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(« follow up »). Le M-CHAT serait plus sensible, surtout pour une population a risque. L'ESAT
« Early sceening of autistic traits questionnaire» Swinkels & Dietz, 2006, est une checklist
comprenant 14 items qui est complétée par le pédiatre et les parents a 1'dge de 14 mois. Le « Infant-
toddler checklist » (ITC - Pierce et al, 2011) propose un questionnaire parental a remplir lors de la
visite de 12 mois du bébé, analysé¢ par le pédiatre. Le SCQ « Social Communication
Questionnaire » (auparavant appelé I'Autism screening questionnaire (Rutter, Bailey & Lord,
2003a) est un entretien structuré avec le parent a partir de 40 items basés sur l'entretien diagnostic

I'ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised, Rutter, Lecouteur & Lord, 2003b).

Le dépistage semble étre plus difficile chez les enfants sans retard mental associé aux troubles du
spectre de l'autisme, ainsi que chez les enfants sans retard de langage. D'autres ¢éléments a prendre
en compte lors du dépistage sont le fait que cela puisse produire des « faux-positifs » pouvant
entrainer du stress pour les familles concernées, ou ignorer les « faux-négatifs », des enfants non
retenus par I'échelle de dépistage mais qui peuvent développer tout de méme un trouble du spectre

de 'autisme par la suite (Gargia-Primo et al, 2014).

Au niveau du diagnostic, une évaluation pluridisciplinaire est recommandée afin d'avoir un regard
sur le développement global de l'enfant dans plusieurs environnements (Bursztejn, 2000)
comprenant bilans psychologiques, évaluations fonctionnelles, bilans orthophoniques, somatiques et
psychomoteurs. Les résultats des évaluations sont a mettre en lien avec une anamnese détaillée et

des préoccupations parentales sur les difficultés actuelles de I'enfant (Charman & Baird, 2002).

Des évaluations dites « gold-standard » pour le diagnostic de l'autisme sont I'Autism Diagnostic
Observation Scale — Second edition (ADOS-2, Lors et al, 2015) et 1'Autism Diagnostic Interview-
Revised (ADI-R, Lord et al, 2003b). L'ADOS-2 est une observation semi-structurée de la
communication, de l'interaction sociale et des comportements répétitifs. Pendant une série
d’activités ludiques standardisées, les compétences de l'enfant sont cotées pour des particularités
liées aux troubles autistiques. Une cotation de 0 indique 1'absence de particularité et une cotation de
1 a 3 indique la présence du comportement particulier par sévérité croissante. L'ADOS-2 mesure
particulierement l'attention conjointe au niveau de l'initiation et de la réactivité. L'ADOS-R avait
été critiqué pour un manque de sensibilité pour une population de moins de trois ans (Brian et al,
2008), I'ADOS-2 comporte un module « toddler » pour répondre a cette difficulté et ainsi évaluer de

maniére plus fiable les plus jeunes enfants.

ADI-R Autism Diagnostic Interview-Revised (Lord et al, 2003b) est un entretien ciblé qui évalue

spécifiquement les dysfonctionnements au cours du développement précoce de l'enfant dans le
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domaine social, la communication verbale et non-verbale et les comportements répétitifs. Il
examine notamment la présence des compétences d'attention conjointe, de pointage pour diriger
l'attention, la capacité de montrer pour attirer I’attention, ou de partager son plaisir avec autrui, vers

l'age de 4 ans.

D'autres échelles aidant au diagnostic chez les tres jeunes enfants sont I'Echelle d'Evaluation des
Comportements Autistiques — Nourisson ECA-N (Sauvage et al, 1987, Adrien et al 1991, Adrien et
al, 1993), et la CARS-2 Childhood Autism Rating Scale (Schopler et al, 2010).

Les résultats croisés de toutes les évaluations diverses sont ainsi utilisés en se servant des criteres
diagnostiques de l'autisme selon les classifications :CIM-10 (OMS, 2000), DSM-V, (American
psychiatric association, 2013) et CFTMEA-R2012 (Mises, 2012). Les cliniciens peuvent ainsi
effectuer un diagnostic différentiel avec d'autres pathologies pouvant avoir des symptomes
similaires, par exemple un retard global du développement, un déficit spécifique du langage, une
dyspraxie ou un déficit de l'attention (Charman & Baird, 2002). Cependant, certains auteurs notent
la difficulté¢ d'utilisation de ces systémes de critéres pour de trés jeunes enfants, car plusieurs
critéres sont inadaptés au niveau du développement préscolaire, par exemple, la capacité de
développer des relations avec des pairs, le niveau de langage expressif, compétences qui sont

attendues plus tardivement dans le développement (Rogers, 2001).

Pour Saint-Georges et al (2013), diagnostiquer les troubles du spectre de 'autisme avant 1'age de 24
mois est risqué a cause des difficultés de diagnostic différentiel avec d'autres troubles du
développement tel qu'une déficience intellectuelle. Lord & Risi (1998) proposent l'intérét de poser a
la petite enfance un diagnostic « temporaire » qui serait a confirmer vers l'age de 5 ans lorsque les

signes cliniques seraient plus installés et comparables avec les critéres diagnostiques.

5.2. Chez I'enfant Déficient Visuel

Une des complexités de la lecture de la recherche sur les troubles du spectre de I'autisme dans la
population de personnes déficientes visuelles, est la variabilit¢ dans les outils d'évaluation, de
dépistage et de diagnostic employés lorsqu'on évoque ces troubles. Nous allons présenter les
¢léments de la recherche a ce sujet afin de situer 1'état actuel des connaissances, avant de retracer la

recherche concernant l'observation du syndrome de troubles du spectre de l'autisme chez les
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personnes déficientes visuelles. Nous allons ensuite évoquer les débats épistémologiques suscités

par ces travaux.

5.2.1. Le diagnostic de troubles du spectre de |'autisme chez les

enfants déficients visuels

L'aspect visuel est souvent au cceur des critéres diagnostiques pour l'autisme. Les anomalies du
regard, de la poursuite du regard et de I’interprétation des regards, font partie des signes précoces
essentiels dans les échelles d'observation utilisées pour le diagnostic différentiel de 1'autisme. Parmi
ces outils nous avons vu que notamment 1'A.D.O.S. - 2 (Autism Diagnostic Observation Scale, ),
I'Autism diagnostic Interview-Revised (A.D.L.-R, Rutter et al, 2003) et la C.A.R.S. (Childhood
autism rating scale, Schopler et al, 1980) dépendent tous trés largement de l'observation des
comportements d'interaction visuels. L'utilisation de ces outils « gold standard » pour le diagnostic
d'autisme devient ainsi fort problématique, voire impossible lorsque l'enfant est privé de vision.
Plusieurs études soulignent la difficulté pour diagnostiquer des troubles du spectre de I’autisme chez
les enfants déficients visuels (Williams et al, 2013, Pring, 2005). Cela est compliqué également par
la difficulté a évaluer de manicre fiable les aspects cognitifs (voir Galiano et al, 2017 pour une
revue complete) et le niveau de développement global des enfants aveugles. L'échelle du
développement des enfants ayant un handicap visuel, de Reynell-Zinkin (Reynell & Zinkin, 1979)
reste une des seules échelles spécifiques a la déficience visuelle. Cette échelle continue d'étre
employée dans les études et dans la clinique, malgré l'ancienneté de l'outil et surtout de son
¢étalonnage. Cet outil a été plus récemment étalonné au Pays-Bas en 2000 ( Timmer-Van de Vosse et

al, 2000) mais a ce jour, n'est ni traduit en frangais, ni étalonné pour une population francaise.

L'absence d'échelles diagnostiques spécifiques a la déficience visuelle, rend ainsi difficile le travail
des équipes diagnostiques. Face a cette complexité, les cliniciens ont deux possibilités : adapter des
outils existants, ou créer de nouveaux outils spécialisés a la déficience visuelle. Plusieurs auteurs
ont tenté ainsi d'utiliser et adapter des échelles diagnostiques existantes afin de les rendre utiles pour

la population d'enfants déficients visuels.

Des adaptations de 1'Autism Diagnostic Observation Scale, échelle d'observation directe de 1'enfant
avec un matériel standardisé, ont notamment été effectuées par Jutley-Neilson (2010) et Williams et
al (2013). Pour ce faire, le matériel de 'A.D.O.S. a été adaptée a la déficience visuelle, par exemple,
un puzzle tactile a remplacé la tiche de construction et des jouets sonores ont été rajoutés aux jeux

libres, des livres tactiles ont été utilisés pour la tiche de description d'une image et un livre en
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braille a remplacé le livre standard dans l'activité conte. De plus, la cotation de 1'A.D.O.S (et de
I'A.D.O.S.-2) a été adapté pour inclure des attentes réalistes pour la déficience visuelle. En ce qui
concerne la réponse au prénom, par exemple, alors que I'exigence pour un enfant voyant est d'établir
le contact visuel avec l'examinateur a l'appel de son prénom, pour I'enfant aveugle, 1'orientation du
corps vers l'examinateur remplace cet exigence. En ce qui concerne l'initiation de l'attention
conjointe, l'enfant aveugle doit montrer des tentatives claires d'inclure I'examinateur dans son jeu, le
sourire social est coté en réponse aux vocalisations positives sans contact physique et non pas aux
sourires de l'examinateur. La réponse de l'enfant a [l'attention conjointe est coté selon les
comportements de recherche verbal ou tactile de 1'objet suite a un exclamation de l'adulte de type

«regarde ¢a ! ».

L' Autism Diagnostic Interview (A.D.I.-R, Rutter et al, 2003) est un entretien semi-structuré avec
les parents prenant en compte des symptomes actuels et aussi retragant de manicre trés fine le
développement précoce de l'enfant afin d'évaluer la présence de troubles de la communication
sociale a la petite enfance. Une tentative d'adaptation a été faite par Williams et al (2013), quatorze
items ont été changés pour adapter I'échelle a la déficience visuelle, les questions faisant référence a
l'utilisation de la vision étant modifiées pour pouvoir repérer la compétence recherchée en
remplagant la vision par d'autres modalités sensorielles, ou en adaptant le comportement attendu de
I'enfant. Par exemple, le pointage pour montrer 1'intérét pour quelque chose serait coté comme

acquis malgré 1'absence de contact visuel.

Un autre entretien parental pour le diagnostic des troubles autistiques, le Developmental,
Dimensional and Diagnostic Interview (« 3di », Skuse, 2004), a été utilisé dans 1'étude de Jure et al
(2016). L'outil a été adapté a la déficience visuelle par les auteurs en supprimant trois questions («
I'enfant peut interpréter vos sentiments en voyant votre expression faciale », « l'enfant regarde peu
ou pas du tout son interlocuteur, il évite le contact visuel » et « I'enfant a tendance a éviter le regard
de la personne qui lui parle, ou parait indifférent ou préoccupé »). Les auteurs ont également
transformé 5 autres items, ainsi par exemple la phrase « fait-il des gestes pour demander a quelqu'un
de s'approcher » devient « fait-il un son ou un appel pour demander a quelqu'un de s'approcher »,
dans la phrase concernant la réactivit¢ a l'attention conjointe l'item fait référence a la capacité de
l'enfant a attirer 'attention des autres verbalement ou vocalement, non pas par regard croisé et dans
l'item concernant la maniére d’attirer le regard de 1'enfant, les auteurs ont remplacé cela par « si
vous voulez attirer l'attention de l'enfant dans une salle bondée, comment faites-vous pour attirer

son attention ? ».
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Plusieurs auteurs ont choisi d'utiliser la Childhood Autism Rating Scale (C.A.R.S. Schopler, 1980).
L'é¢tude d’Ek et al (1998) semble utiliser la C.A.R.S. sans changement. Hobson & Lee (2010) utilise
le C.A.R.S. en supprimant l'item VII qui concerne la réactivité visuelle. Pour Absoud et al (2011)
les items VII et XII ont été supprimés pour cette méme raison. D'autres auteurs décrivent les
ajustements des cut-offs pour l'autisme, avec quelques variations selon les études. Brown et al
adaptent les cut-offs en les réduisant par quatre points, afin de contrebalancer 1'omission des items
concernant la vision. Fazzi (2007) supprime l'item VII et ajuste les cut-offs de la maniere suivante :
des scores de 14 a 27 étant liés a l'absence d'autisme, de 28 a 34 correspondant a un autisme léger a
modéré et de 35 a 56 un autisme sévere. Pour Mukkades et al (2007) un score de 30 a 36
correspondrait a de l'autisme léger a modéré et un score de 36 et plus, a de 'autisme sévere. Un
autre test de dépistage des troubles autistiques utilis€ chez un échantillon d'enfants aveugles, est
I'Autism Screening Questionnaire (ASQ, Berumer et al, 1999) (Pring & Tadic, 2005). L'Autism
Behaviour Checklist (ABC-Krug et al, 1980) a également été adapté pour quelques études
(Mukkades et al, 2007 ; Rogers et al, 1989), en supprimant des items faisant référence a la vision et

en réduisant le cut-off a 45 (Mukkades et al, 2007).

Dans la majorité de ces études, les échelles d'évaluation des troubles autistiques ont été utilisées en
lien avec d'autres tests, des tests du développement, d’intelligence, de comportements, et en prenant
en considération les observations cliniques du développement de I'enfant en lien avec les critéres
diagnostiques du DSM ou de la CIM. En ce qui concerne l’évaluation comportementale et
émotionnelle, Hobson & Lee 2010 utilise le Behaviour Checklist for Disordered preschoolers
(BCDP : Sherman, Shapiro et Glassman, 1983), sans adaptation particuliere. Le Social
Communication Questionnaire est utilisé par Jutley-Neilson et al (2013) dans sa forme originale, en
donnant aux familles la possibilité de cocher « non applicable » pour les items faisant appel a la
vision, mais cet outil a perdu de sa sensibilité lors de la cotation pour les enfants ayant une
déficience visuelle profonde. Dans une étude récente, Lang et al (2017) soutiennent la fiabilité et
validité¢ de l'utilisation auprés d'enfants déficients visuels de I'Infant-Toddler Social Emotional
Assessment (ITSEA, Carter & Briggs-Gowan, 2006) et le Social-Emotional Assessment/Evaluation
Measure (SEAM, Squires et al, 2013).

L’échelle de comportements adaptatifs de Vineland (V.A.B.S. -2 Vineland Adaptative Behaviour
Scales, 2" Edition, Sparrow et al, 2005) évalue les compétences adaptatives dans plusieurs
domaines, incluant la communication, l'autonomie dans la vie quotidienne, la socialisation et la

motricité. Ce test est souvent utilis¢é en complément des échelles spécifiques a l'autisme, dans le
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diagnostic des troubles du spectre de I'autisme. Jutley-Neilson (2013) utilise I'échelle Vineland dans
sa forme originale en invitant les familles a cocher « ne sait pas » pour les items non applicables a
leur enfant a cause de la déficience visuelle. Cependant, les besoins réels en terme d'adaptation pour
valider I'utilisation de cette échelle auprés d'une population déficiente visuelle, sont analysés par
Bechla (2016). Il identifie au total 183 items du test qui sont influencés par la déficience visuelle.
Les items concernant la motricité sont notamment affectés par les grandes différences dans le
développement moteur des enfants aveugles ou déficients visuels, 80% des items de ce domaine
étant a modifier, mais 52% des compétences d'autonomie sont également inadaptés, ainsi que 40%
des compétences en communication. Pour Bechla, le test est donc a utiliser avec prudence, et a
besoin d'étre réadapté a la déficience visuelle, en revoyant les ages moyens des acquisitions, et/ou
en remplacant certaines compétences par d'autres ne faisant pas appel a la vision. Ces résultats
rejoignent 1'avis de Williams (2013) qui remarque qu'il ne suffit pas de simplement éliminer les
items faisant appel a la vision, car bien d'autres compétence testées vont étre affectées indirectement
par l'absence de vision. Ces tentatives d'utilisation ou d'adaptation de tests existants, pour évaluer
les enfants déficients visuels, menent ainsi souvent au constat de freins qui rendent peu valides des
résultats et a 1'observation des besoins de création de tests spécifiques a 1'évaluation de troubles de

la communication sociale dans une population d'enfants déficients visuels (Bechla, 2016, Jutley-

Neilson, 2013).

Plusieurs équipes travaillent effectivement dans ce sens, en construisant des outils d'évaluation des
difficultés de la communication sociale adaptés a la population d'enfants déficients visuels. L'étude
de Absoud, Parr, Salt et Dale (2011) décrit le travail exploratoire dans la création d’une échelle, la
« V.I.S.S. » Visual impairment and social communication schedule. Dans cette premicre étude, les
auteurs présentent des résultats d'une observation de 23 enfants dans des situations de jeux et
d'interaction sociale avec l'examinateur. Vingt-neuf comportements socio-communicatifs
fonctionnels ont été notés selon dans quatre domaines : interaction sociale, communication et
langage, jeux, rituels et intéréts. Les parents évaluent ainsi la présence de chaque compétence chez
leur enfant, par exemple en ce qui concerne le sourire social, le niveau d'appréciation du contact
physique, les capacités de l'enfant a attirer 'attention de I'adulte sur son activité, le partage, le jeu
spontané, la réaction a l'appel de son prénom. Les auteurs ont trouvé des scores a cette échelle
corrélés significativement avec des scores a la C.A.R.S. (Childhood Autism Rating Scale, Schopler,
1980). A la suite de ce travail, la méme équipe (Dale, Salt, Absoud, Cass, Parr : Hopital pour enfants
“Great Ormond Street” a Londres) a ¢largi les observations a une centaine d'enfants. Une étude est

actuellement en cours (Sakkalou et al, 2015"), afin de suivre le développement socio-communicatif

75



d'une centaine d'enfants (OPTIMUM projet). L'étude est basée sur des observations directes de
l'enfant de la naissance a 1'age de trois ans dans des situations de jeux et d'interaction parent-enfant,
et des entretiens avec les parents et des professionnels de la déficience visuelle. Ce travail est la
continuation de I'¢tude d'Absoud et al (2011) et vise a créer une série d'observations structurées
avec un matériel standardisé, dans le méme optique que les observations de 1'A.D.O.S. mais adaptée
spécifiquement a la déficience visuelle, dans une échelle encore plus développée, le « VISCOS :
Visual Impairment Social Communication Observation Scale ». Le VISCOS devrait aider les
cliniciens a identifier les troubles trés précoces de la communication sociale chez les enfants
déficients visuels et faciliter le diagnostic différentiel des Troubles du Spectre de I'Autisme dans
cette population. Le VISCOS a en effet été validé pour prédire de manicre fiable un diagnostic de
Troubles du Spectre de I'Autisme. Les résultats du VISCOS sont corrélés positivement avec des
scores sur les échelles de communication et de socialisation du Vineland Adaptive Behaviour Scales
(Sparrow et al, 2005). Les résultats moins élevés au VISCOS sont associés aux résultats plus élevés
sur une échelle de comportements négatifs (Sakkalou et al, 2015%). Le VISCOS semble démontrer
ainsi une sensibilité¢ intéressante pour prédire a partir de 1'age de 2 ans des difficultés socio-

communicatives des enfants déficients visuels (Sakkalou, 20152).

Parallélement, Dale, Tadic et Sonksen (2014) travaillent sur le développement d'un entretien
parental (35 questions, ensuite réduit aux 13 items les plus discriminants) concernant les
comportements socio-communicatifs “non visuels” a la petite enfance, le « SOCI-VI » : Social
Communication Interview for young Children with Visual Impairment. 1l s'agit d'une étude pilote sur
des enfants agés de 10 - 40 mois. Trente-deux enfants avec déficience visuelle congénitale sévere a
profond sans atteinte neurologique connue et 23 enfants sans déficience visuelle sont étudiés. Les
résultats montrent significativement moins de comportements socio-communicatifs chez les enfants
déficients visuels profonds (surtout dans le domaine de I’attention conjointe, du référentiel
conjoint), mais avec une grande variabilité intra-groupe. Le SOCI-VI représente un outil prometteur
de dépistage des enfants a risque de développer des troubles de la communication social, mais les

auteurs soulignent le besoin de standardisation avec un échantillon plus important.

En ce qui concerne 1'évaluation fonctionnelle, autre ¢lément important dans 1'évaluation diagnostic,
une équipe de Lille travaille sur I'adaptation a la déficience visuelle du Profil Psycho-éducatif (PEP-
3) (Bechla, 2016) et une version déficience visuelle du test de la communication réceptive

« ComVoor » a été développé en 2015 (Maljaars et al, 2015).
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5.2.2. Autisme passagere ? : La notion de diagnostic temporaire

Malgré le pronostic d'apparence plus « favorable » des enfants déficients visuels face aux troubles
autistiques, il est essentiel de rester vigilant sur la vulnérabilité de cette population clinique (Dale et

al, 2017).

La possibilité de penser un diagnostic de troubles du spectre de 1'autisme en tant que « diagnostic
temporaire », rejoint la proposition de Lord & Risi (1998) pour les trés jeunes enfants autistes
voyants et permet de prendre en compte les possibilités vicariantes des enfants déficients visuels
(Pring, 2005, Portalier, 2014), tout en adressant les difficultés spécifiques manifestées par I'enfant a
un moment clé dans son développement. Le besoin d'analyse fonctionnelle des comportements face
aux troubles autistiques chez les touts petits enfants déficients visuels a été évoqué (Fraiberg, 1977 ;

Tadic, 2009).

Un « diagnostic temporaire » pourrait favoriser 1'accés a une prise en charge adaptée aux difficultés
spécifiques dés le plus jeune age, par l'information, soutien et guidance parentale dans la gestion des
besoins spécifiques liés a la déficience visuelle et aux troubles de type autistiques. Pour Brown et al
(1997) [l'intervention précoce doit cibler notamment trois ¢éléments fondamentaux de la
communication humaine qui permettent de « comprendre l'esprit humain » : la synchronie affective
de l'enfant avec autrui, une compréhension de la direction des attitudes d'autrui dans un monde

partagé et I'identification aux pensées d'autrui, divergentes de ses propres pensées.

Fazzi et al (2010) insistent sur le besoin de détection trés précoce des troubles du développement
afin de limiter des effets handicapants de ces troubles. Ainsi les interventions cliniques tendant a
limiter le retrait relationnel, a encourager chez le tout petit enfant l'exploration de son
environnement (Sonksen, 1993 ; Sonksen et al, 1991 ; 1999), de renforcer les liens d’attachement et
la confiance des parents (Fraiberg, 1977) et de favoriser la mise en place de moyens de

communication alternatifs. Pour Lang et al (2017),

« Des parents qui sont plus a l'aise pour comprendre les signaux de leur enfant déficient visuel et d'y
répondre de maniére verbale et non-verbale et, particuliecrement, adapter leur comportements aux besoins
émotionnels de l'enfant déficient visuel pourraient aider leur enfant & développer des compétences socio-

émotionnelles ».

Des dispositifs axés sur la communication avec médiation parentale ont effectivement fait leurs
preuves (Green et al, 2010, Kemp & Turnbull, 2014) notamment pour le progrés dans le

développement cognitif et socio-communicatif des jeunes enfants. Fazzi et al (2010) notent
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Signes

particulierement 1'intérét de développer dans la communication des familles ayant un tout petit bébé
déficient visuel, ce qu'ils appellent le « langage radio », le langage ayant du sens sans avoir besoin
de l'information visuelle. Les dispositifs de suivi du développement comme le « Early Start
Developmental Journal for Babies and Children with visual impairment » (Dale & Salt, 2007) et le
« Bielefield Observation Scales (BOS-Blind - Brambring, 2006) permettent un suivi partagé

professionnel-parent afin de repérer les difficultés le plus tot possible.

5.2.3. Trajectoires développementales dans la déficience visuelle

Cette revue de la littérature nous donne ainsi des informations concernant les trajectoires
développementaux des enfants déficients visuels. Sonksen & Dale (2002) et Dale & Salt (2008)
suivant leurs observations d’une cohorte de jeunes enfants aveugles, identifient trois sous-groupes
d’inquiétude clinique : un premier groupe d’enfants ayant un bon niveau de langage et de
communication pragmatique mais qui présentent des difficultés au niveau de la flexibilité, un
deuxiéme groupe d’enfants ayant un développement hétérogeéne et dysharmonique, ayant des traits
proches du spectre de 1’autisme et un troisieme groupe d’enfants qui présentent le phénomene de

régression développemental dans la deuxiéme année de vie.

La figure 2 propose un schéma pour réunir ces connaissances et pour visualiser les trajectoires

développementales évoquées dans ces travaux.

Figure 2 : Trajectoires du développement des enfants déficients visuels, d'aprés la recherche

Age en années

autistiques 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 ..

+

4>
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Donc si certains traits autistiques, chez certains enfants, peuvent étre transitoires, d'autres enfants
ont davantage de difficultés a mettre en place des systtmes compensatoires notamment par le
langage (Perea-Pereira & Conti-Ramsden, 2013 ; Galiano, Portalier et al, 2012) et vont plutot
¢évoluer vers l'installation d'un syndrome de trouble du spectre de l'autisme fort handicapant. La
question émerge ainsi : comment pouvons-nous procéder pour identifier les enfants qui risquent de
prendre le chemin «régressif» et lesquels sauront mettre en place des mécanismes compensatoires
afin d'évoluer vers le chemin «adaptatify ? Cette recherche cherche a explorer dans le
développement précoce quels sont les signes repérables des troubles du spectre de 'autisme a la
toute petite enfance et quelles compétences pourraient étre identifiées en tant que facteurs de

résilience a cette période (Dale et Salt, 2008).

6. Difficultés et considérations méthodologiques de la

recherche auprés de personnes déficientes visuelles

De maniere générale, I'hétérogénéité de la population déficiente visuelle rend tres difficile la
comparaison des études, les types, origines et spécificités de la perception visuelle étant si variables
que nous ne pouvons pas partir du principe d'une population ayant une distribution normale (Perez-
Pereira & Conti-Ramsden, 2013). De plus, la population d'enfants déficients visuels, surtout des
enfants aveugles, est petite, le nombre d'enfants aveugles sans troubles associés encore plus restreint

(Sonksen & Dale, 2002).

Les tentatives de contourner ce probléme de la variabilité des déficiences visuelles se basent surtout
sur la catégorisation des enfants par type de déficience visuelle (Sonksen & Dale, 2002 ; Dale &
Salt, 2008). Le consensus actuel en ce qui concerne les études sur les troubles autistiques, par
exemple, est de favoriser les échantillons d’enfants avec une déficience visuelle « simple » ayant
son origine dans le systeme visuel « périphérique », c'est a dire dans le globe oculaire, la rétine ou
le nerf optique. Il est considéré que ces enfants présentent le meilleur possibilité d'étudier les effets
de la déficience visuelle seule, car ils ont moins de risque de 1l'influence de variables parasites non-
ophtalmiques, tels que les atteints neurologiques associés (Dale et al, 2017). Cependant, malgré ces
efforts de rigueur méthodologiques, Matsuba (2017) argue que ces distinctions catégorielles ne sont

jamais absolues et note I'aspect fluctuant de la déficience visuelle pendant I'enfance.
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Parfois les modeles d'études comparatives avec analyse des moyennes peuvent cacher ces
différences inter-individuelles (Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2013), mais les études
longitudinales, plus chronophages et plus couteuses financiérement, sont plus rares. Un autre
probléme régulicrement relevé dans la recherche auprés de personnes déficientes visuelles, est
l'utilisation d'outils d'évaluation crées pour les enfants voyants (Galiano et al, 2017) ou utilisation
des taches qui ne permettent pas a I’enfant aveugle de montrer ses capacités, ou qui met méme en
difficulté ces enfants (ex : Lewis & Collis, 1997). Ce qui rejoint une autre critique des études sur
les enfants déficients visuels, a savoir la notion de comparaison des enfants voyants avec des
enfants déficients visuels, dans 1'optique de pointer toute écart de la norme (Lewis & Collis, 2005).
Selon ces auteurs « nous devons nous assurer que les méthodologies utilisées prévoient un cadre qui

optimise la possibilité pour I'enfant en situation de handicap de montrer ses compétences ».
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PARTIE 1II : RECHERCHE EMPIRIQUE



7. Problématique et hypotheéses

7.1 Problématique

Outre la question centrale de l'origine des troubles autistiques chez 'enfant déficient visuel, il est
essentiel d'essayer de comprendre les premiers signes des troubles autistiques ou du
« developmental setback » afin d'adapter aux mieux les interventions précoces. L'analyse des
trajectoires développementales des jeunes enfants déficients visuels atteints de troubles du spectre
autistiques peut nous renseigner sur les premiers comportements de ce phénomeéne, et peut apporter
des connaissances importantes pour la clinique des équipes médico-sociales impliqués dans les
services du diagnostic et de l'intervention précoce. Nous sommes particulicrement intéressés par les
différents types de manifestations d'attention conjointe a la toute petite enfance. Il s’agit de tenter de
faire la différence entre des comportements adaptatifs normaux a la déficience visuelle et des

comportements témoignant d’une réelle déficience de la communication sociale.

7.1.1. Questions globales de recherche

Les comportements trés précoces des enfants déficients visuels avec des troubles du spectre de
I’autisme, sont-ils qualitativement différent des comportements des trés jeunes enfants déficients
visuels sans autisme ?

Il y a-t-il des signes précurseurs dans le comportement des enfants déficients visuels avec Troubles
du Spectre de I'Autisme ? Les trés jeunes enfants aveugles présentent-ils des comportements

pouvant permettre un dépistage précoce des troubles du spectre de 1’autisme ?

7.1.2. Objectifs

La recherche vise a mettre en évidence des signes précoces des troubles du spectre autistique chez
les enfants déficients visuels et d'analyser les trajectoires développementales de ces enfants.
L'observation des comportements des enfants dans les premiers mois et années de leur vie, va nous
permettre de repérer des signes précurseurs des difficultés développementales du registre du spectre

autistique. Ce travail vise a améliorer nos connaissances des possibilités de dépistage des troubles
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autistiques dans cette population et d’¢élaborer ainsi un diagnostic différentiel entre les signes
spécifiques de la déficience visuelle et ceux des TSA. Ceci dans la perspective d’adapter au mieux,
et le plus précocement possible la prise en charge psychologique de ces troubles chez I’enfant

déficient visuel.

7.2. Hypotheses

7.2.1. Hypothése globale 1

Il y aura une différence entre les comportements de la communication sociale observés dans
les situations d'interaction a la petite enfance, entre des enfants déficients visuels ayant par la
suite des troubles autistiques et des enfants déficients visuels n'ayant pas de troubles du

spectre de I'autisme plus tardivement.

7.2.2. Hypotheses alternatives et hypotheses nulles

- HI1-A : les situations d’attention conjointe seront moins fréquemment observées chez
les enfants ayant une déficience visuelle associée a un trouble du spectre de I’autisme
(groupe DVTSA), a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans
HO-A : Il n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des situations d’attention

conjointe observées entre les deux groupes, a l’age de 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

-  HI1-B : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de l'autisme (groupe
DVTSA) présenteront moins fréquemment de comportements montrant un intéret
pour les situations sociales, que les enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4
ans.

HO-B: Il n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des comportements
d'intérét pour les situations sociales observées entre les deux groupes, a l’age de 12 mois, a

24 mois et a 3-4 ans.
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H1-C : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de l'autisme (groupe
DVTSA) manifesteront moins de plaisir partagé dans les interactions sociales,
comparés aux enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

HO-C : Il n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des comportements de
plaisir partagé dans les interactions sociales observées entre les deux groupes, a l’dge de

12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

H1-D Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de 1'autisme (groupe
DVTSA) manifesteront moins d'ouvertures sociales (demander, montrer, questionner,
initier l'interaction, vocalisations dirigées) comparés aux enfants du groupe DV, a 12
mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

HO-D :1l n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des comportements
d'ouvertures sociales observées entre les deux groupes, a l’dage de 12 mois, a 24 mois et a 3-

4 ans.

7.2.3. Hypothese globale 2

Nous pouvons repérer des signes spécifiques de troubles du spectre de l'autisme chez les

enfants déficients visuels dans les premiéres années de vie, avant 1'dge de 4 ans. Ces

comportements sont cliniquement différents des comportements adaptatifs des enfants

déficients visuels sans troubles associés.

7.2.4. Hypothéses alternatives et hypotheses nulles
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HI1-E : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de 1'autisme (groupe
DVTSA) manifesteront moins d'activité ludique comparés aux enfants du groupe DV, a
12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

HO-E : 1l n’y aura pas de différence observée dans la fréquence de l'activité ludique entre

les deux groupes, a l’age de 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

H1- F : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de I'autisme (groupe
DVTSA) manifesteront davantage de comportements répétitifs comparés aux enfants

du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.



HO-F :1l n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des comportements répétitifs

observées entre les deux groupes, a l’age de 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

— HI1-G : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de 'autisme (groupe
DVTSA) manifesteront davantage de particularités sensorielles (évitement OU
fascination sensoriel) comparés aux enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4
ans.

HO-G : Il n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des particularités

sensorielles observées entre les deux groupes, a l’dge de 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

— HI1-H : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de 1'autisme (groupe
DVTSA) manifesteront davantage de particularités du langage comparés aux enfants
du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

HO-H :1l n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des particularités du

langage observées entre les deux groupes, a [’dge de 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

— HI1-1: Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de l'autisme (groupe
DVTSA) manifesteront davantage de particularités de la motricité (hypotonie,
hypertonie ou agitation) comparés aux enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a
3-4 ans.

HO-I :1l n’y aura pas de différence observée dans la fréquence des particularités du la

motricité observées entre les deux groupes, a l’age de 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans.

8. Protocole Expérimental

8.1 Intérét de I'analyse comportementale a I'aide de films

de famille

Nous avons abord¢ la recherche sur 1’autisme ayant déja fait appel aux techniques d’analyse des
films de famille afin de repérer les comportements inadaptés tres précoces. Les films familiaux ont
l‘avantage de permettre un regard plus objectif sur les comportements de 1’enfant & un moment

donné de leur développement comparé, par exemple, a des entretiens parentaux qui comportent des
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biais importants de distorsion de mémoire (Degenne, Serres, Gattegno et Adrien, 2009). En effet, les
auteurs notent 1'importance de prendre en compte des situations écologiques dans 1'évaluation des
enfants déficients visuels (Galiano et al, 2014). Les films de famille représentent un support riche et
malléable qui permet une analyse trés fine des comportements précoces de 1'enfant dans son milieu

naturel (Adrien & Gattegno, 2004).

Cette méthode comporte néanmoins également des inconvénients, a savoir les difficultés a obtenir
des films, des difficultés a faire correspondre les types de situations dans les films ainsi que la durée
des images. La méthode suppose également des besoins en termes d'outils technologiques. Nous
savons que les films de famille portent un biais inhérent, les familles ne filment pas toutes les
situations donc il y a déja une premiere sélection, puis les parents auront une tendance naturelle a
soumettre pour 1’¢tude des films mettant en avant certaines qualités de leur enfant, ce qui peut

constituer une deuxieme sélection dans les types de films a la portée des chercheurs.

Le biais socio-culturel de la possession d'un caméscope, qui pouvait étre un probleme il y a
quelques années, ne semble plus étre problématique, les téléphones et tablettes pouvant filmer étant
courants aujourd'hui. Cependant, cette avancée sociale apporte un nouveau probleme pour le
chercheur souhaitant analyser ces films, a savoir typiquement la courte durée des séquences filmées
avec ce type d'appareil. Néanmoins, comme nous 1’avons évoqué, les bienfaits de ce type de
matériel ’emportent sur les inconvénients, de plus, ce type de méthodologie n'a jamais été utilisé
dans une étude de ce type avec une population déficiente visuelle. Utiliser les images des enfants
aveugles a la toute petite enfance nous permettrait d'aller vers une meilleure connaissance des
compétences précoces des enfants et une meilleure compréhension d'une éventuelle disparité entre
ces compétences lors de la comorbidité de l'autisme avec la cécité. De plus, I'étude des films sur
trois périodes d'dge nous donnera de l'information pour comprendre la période d'apparition des

éventuelles différences puissent étre observés.

Quelques études précédentes ont utilisé des échelles standardisées qui ont été cotées a partir des
films. Pour cette étude il n'a pas été choisi de procéder ainsi, la plupart des échelles existantes

n'étant pas adaptées a la déficience visuelle.

8.2 Ethique

Le protocole expérimental a été pensé dans une volonté d’€tre le moins interventionniste et le moins
contraignant possible pour les familles, en accord avec la déclaration de Helsinki (World Medical

Association, 2013). Les parents ont été informés de la nature volontaire de cette étude, qu’ils
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avaient la possibilité de se rétracter a tout moment et que leurs droits ne seraient pas affectés par
une participation ou non a 1’étude. Une autorisation parentale a été signée pour 1’utilisation des
images des enfants (voir annexes). La confidentialité¢ des informations concernant les enfants a été

affirmée.

8.3 Modele Expérimental

Cette ¢étude est une étude rétrospective, basée sur un modele comparatif. Les films de famille
comportant des images d’enfants déficients visuels profondes, agés de 0 a 4 ans au moment des
films, ont été analysés afin de comparer la présence de comportements clés de la communication
sociale précoce. Des films d’un groupe d’enfants déficients visuels avec troubles du spectre de
I’autisme ont ét¢ comparés aux films d’un groupe d’enfants déficients visuels sans troubles

autistiques.

8.4 Choix et recrutement des participants

Les enfants inclus dans cette étude ont été sélectionnés en fonction du niveau de déficience visuelle,
les six enfants avaient une cécité bilatérale (niveau 5 ou 6 de la classification de I’OMS). Les
enfants sont agés actuellement entre 3 et 19 ans, mais avaient entre 11 et 48 mois dans les films
s¢lectionnés. Le diagnostic de troubles du spectre de l'autisme (TSA) associé a cette déficience
visuelle a été facteur d’inclusion pour le groupe d’enfants avec troubles du spectre de I’autisme. Ce
diagnostic a été établi auparavant par un professionnel suivant chaque enfant (un pédopsychiatre de
Centre Action Médico-Social Précoce, un neuropédiatre du Centre de Ressources Autisme et un

pédopsychiatre d'établissement médico-social spécialisé).

L’origine de la déficience visuelle est un facteur variable. En effet nous avons choisi de ne pas
exclure des enfants ayant une déficience visuelle pouvant avoir un lien avec des atteintes
neurologiques, comme par exemple des enfants ayant une hypoplasie des nerfs optiques ou une
maladie chromosomique. Cette étude ne travaille pas sur la question de I’origine des troubles
autistiques. Les biais potentiels d'inclure des enfants ayant potentiellement un retard de

développement associ¢ a la cécité seront discutés.
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Deux groupes de participants ont été recrutés :

Le groupe DV-TSA : Films d’enfants présentant actuellement des troubles du spectre de 1’autisme

(diagnostiqués) : 3 participants

Le groupe DV : Films d’enfants sans troubles du spectre de ’autisme actuellement, 3 participants.

En lien avec le modele d'étude comparative axée sur une population ciblée, et au regard des
hypotheéses ancrées dans l'exploration de différences intra-population, il a été décidé de ne pas
utiliser un groupe témoin d'enfants autistes voyants. En effet, bien que nous cherchons a identifier
les signes précoces des troubles du spectre de 1'autisme dans cette population, et de comparer cela
avec les techniques de dépistage, nous ne cherchons pas a montrer spécifiquement une
ressemblance entre la symptomatologie autistique des enfants aveugles et les enfants voyants, ni

d'explorer ici spécifiquement l'origine des troubles autistiques chez les enfants déficients visuels.

Les familles ont été recrutées a travers plusieurs types de réseaux. Les €établissements spécialisés ac -
cueillants les enfants déficients visuels dans toute la France ont été informés par courrier de 1’étude,
et les invitations a participer ont été distribuées. Les centres de ressources autisme (CRA) ont égale-
ment été contactés et les invitations ont été mis a disposition ainsi que communiqués sur leurs sites-
web. Les associations et groupes de parents présents sur les réseaux sociaux ont ¢té contactés de
cette manicre, les invitations étant postées sur les pages adaptées. Les groupes de discussions par
mail ont également été sollicités. En total, 400 invitations papier ont été distribuées et une dizaine

d’organismes contactés par réseaux sociaux.

8.5 Déroulement

10 familles ont répondu a I'appel aux participants. Chaque famille a été contactée dans un premier
temps pour expliquer le déroulement de 1’étude et ensuite a été transmis a chaque famille une lettre
d’information, une fiche d’autorisation, un formulaire d’informations médiales simples (documents
en annexes), et une clé USB avec un formulaire pour les informations concernant les films (I’age de
I’enfant, la situation). Ces documents ont été transmis avec une enveloppe timbrée pour le retour.

Les familles n’avaient ainsi pas de frais a assurer. L’expérimentateur a ensuite gardé un lien télépho-
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nique et par e-mail, avec les familles, afin de pouvoir répondre a leurs questions et de s’assurer du
bon déroulement de leurs recherches de films. Un de ces enfants a été exclu du protocole car ayant
une déficience visuelle apparu plus tardivement, un autre enfant exclu car sa déficience visuelle,
bien que classée comme « cécité l1égale » en France, s’écartait clairement des autres (catégorie 3 de
I’OMS) rendant ainsi difficile une vraie comparaison. Une autre famille a fourni des films de I’en-
fant plus tardivement dans sa vie, et une autre famille s’est finalement rétractée de 1’étude pour des
difficultés techniques et logistiques en lien avec leur recherche de films a la petite enfance de leur

enfant. Notre échantillon a été finalement ainsi constitué des films de 6 enfants.

Les films ont été transmis par les familles par différents moyens. Pour deux familles, les images se
trouvaient sur des cassettes de format plus ancien, ces cassettes ont été récupérées de maniére sécu-
risée et ont été transformées en mode numérique par 1’expérimentateur. Plusieurs familles se sont
servies de la clé USB et quelques familles ont utilisé un systéme d’envoi sécurisé de fichiers, afin

de transmettre directement par mail leurs films.

Le tableau 3 regroupe des informations concernant les participants, notamment les types de défi-
ciences visuelles, le diagnostic de troubles du spectre de 1’autisme (TSA) et les films transmis pour

I’étude.

Tableau 3 : Participants avec type et origine de la cécité:

N° Enfant |Sexe |DV Origine Diagnostic | Film 12m Film 24m Film 3-4 ans
TSA

1 F Cécité Amaurose de Leber (0]0)1 X X X
bilatérale

2 M Cécité Dysplasie septo-optique NON X X
bilatérale

3 M Cécité Hypoplasie des nerfs OUI X X
bilatérale optiques

4 M Cécité Syndrome de Norrie NON X X X
bilatérale

5 F Cécité Rétinoblastome bilatéral NON X X
bilatérale

6 F Cécité Maladie chromosomique OUI X X
bilatérale
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8.6 Cotation des films

Des séquences de films familiaux de 6 enfants (3 filles, 3 gargons) ont été examinées pour cette

étude. Les images transmises par les familles ont été visionnées, triées par 1’dge de I’enfant dans les

films, et les séquences de films ont été sélectionnées en fonction des situations cibles. Nous avons

favorisé les situations d’interaction ludique entre I’enfant et un parent, un autre enfant ou un autre

adulte, ainsi que quelques situations de jeux libres ou il existait la possibilité d’interaction avec

I’adulte qui filmait I’enfant. Des montages de plusieurs extraits ont été construits afin d’avoir des

séquences de 3 minutes chacune. Des types de situation que nous avons sélectionnées pour corres-

pondre a ces critéres sont détaillés dans le tableau 4 suivant.

Tableau 4 : types de situations retenues pour l'analyse, classé€s par age.

12 mois

24 mois

3-4 ans

Anniversaire : ouverture des

cadeaux/féte d'anniversaire

L'enfant avec les parents, jeu
autour d'une comptine

L'adulte propose des jouets a
I'enfant, sur une table ou au sol

Dans les bras de [Il'adulte,
découverte d'un objet ou
environnement

Jouets partagés avec un frere ou
soeur

L'enfant lit un livre tactile et
partage des ¢éléments avec
l'adulte présent.

Face a la caméra, jeu de
coucou-caché, maman devant
ou sur le coté

L'enfant se déplace vers le parent ou un jouet voulu, échange

avec le parent

L'Enfant avec le parent, discussion autour d'un objet que l'enfant

tienne dans ses mains

L'enfant assis dans la chaise haute, échange autour d'un objet

Assis dans une aire de jeux avec des jouets, interactions avec la
personne qui filme/ les freres et sceurs

Jeu collectif en famille ou avec
un groupe d'enfants

Enfant debout dans le lit a barreaux, interagit avec l'adulte qui

arrive dans la piéce.

Jeu symbolique, faire semblant,
avec la fratrie
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Suite a ce travail nous avons retenu donc quatre séquences de film autour de 12 mois (nous avons
accepté des films a 'dge minimum 11 mois maximum 15 mois), six séquences autour de 24 mois
(nous avons accepté des films a age minimum 24 mois, maximum 30 mois) et quatre séquences

pour la période entre 3 et 4 ans, divisés par groupe comme suit :

Tableau 5 : Films des participants par age et par sexe

12 MOIS 24 MOIS 3-4 ANS
DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV
2 films 2 films 3 films 3 films 2 films 2 films
2 filles 2 garcons 2 filles, 1 gar¢on 1 fille, 2 gargons 1 fille, 1 garcon 1 fille, 1 gargon

Les types et fréquences des comportements cibles observés dans les deux groupes, ont été comparés
qualitativement et quantitativement. Les cotations ont été établies a 1’aide du logiciel d’observation
comportementale open-source « BORIS » (Behavioural Observation Research Interactive Soft-
ware : Friard & Gamba, 2016). Deux avantages sont a noter de ce logiciel. Premiérement, la facilité
de cotation des comportements a 1’aide de touches codées et/ou de trackpad qui consistait a cliquer
sur le comportement observé en temps réel. Deuxiemement ce logiciel permettait un visionnage
multiple des séquences de films, ainsi que la possibilité de ralentir le film, ou d’avancer image par
image en cas de doute de la présence d’un comportement. Ainsi, les observateurs ont eu pour
consigne de coter chaque comportement a la fois, donc de visionner la séquence pour chaque com-

portement cible afin de minimiser 1’erreur.

Les films ont été codés par 2 observateurs pour observer la présence/fréquence de comportements
cibles. Le premier observateur était I’expérimentateur et le deuxiéme une assistante formée et expé-
rimentée dans la déficience visuelle et également dans I'observation des jeunes enfants avec au-

tisme, et n'ayant pas connaissance de la pathologie de chaque enfant filmé.
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8.7 Les comportements cibles

La revue des études concernant le dépistage précoce des troubles du spectre de I’autisme chez les
enfants voyants, des études explorant les particularités du développement précoce des enfants défi-
cients visuels et une connaissance des outils de diagnostic des troubles du spectre de 1’autisme, ont
participé a la sélection des comportements a cibler dans I’analyse des films.
Au regard de ces travaux ultérieurs, plusieurs grands domaines de comportements nous semblaient
intéressants a observer, notamment des différences au niveau des comportements suivants :
— de la motricité (Degenne et al, 2009, Adrien, 1993 ; Ming et al, 2007 ; Wang et al, 2016 ;
Leonard et al, 20142 ; Brian et al, 2008 ; Brisson et al, 2011a),
— des gestes communicatifs (Adrien et al, 1991 ; 1993 ; Brisson et al, 2014),
— des comportements intersubjectifs (Adrien et al, 1991 ; Werner et al, 2000 ; Wendland et al,
2010, Sakkalou et al, 2015),
— des différences quantitatives et qualitatives d’activité ludique (Osterling & Dawson, 1994,
Losche, 1990 ; Maestro et al, 2005 Ozonoff et al, 2010 ; Gattegno, 2001),
— de Dattention conjointe (Werner et al, 2000 ; Baranek, 1999 ; Osterling & Dawson, 1994,
Clifford & Dissanyake, 2008 ; Bigelow, 2003),
— des comportements répétitifs (Fazzi et al, 1991 ; Jutley, 2013 ; Loh et al, 2007),
— des réactions aux stimuli sensoriels (Degenne et al, 2009, Sauvage et al, 1988), et

— du langage et des vocalisations (Brisson et al, 2014 ; Werner et al, 2000 ; Baranek, 1999).

Les comportements ciblés dans les observations sont détaillés dans le tableau 6. Chacun de ces
comportements a été codifi¢ dans le logiciel BORIS et la fréquence et/ou la durée d’apparition des

comportements cotés.

En ce qui concerne l'attention conjointe, nous avons décid¢ d'utiliser pour l'analyse les sous-
catégories d'attention conjointe proposées par Bigelow (2003) dans son étude sur les enfants
déficients visuels. Ces sous-catégories sont listés et décrits dans ce tableau. Nous avons toutefois
décidé¢ d'éliminer la sous-catégorie « P3 : L'enfant présente un comportement d'auto-stimulation qui
pourrait étre interprété comme un geste concernant un objet » car cette sous-catégorie s'est avérée

peu probable d'étre marqueur de communication fonctionnelle.
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Tableau 6 : Comportements Cibles pour l'analyse

MOTRICITE

Agitation L'enfant gigote, fait des mouvements | Durée

motrice/ peu coordonnés, s'agite de manicre

gigotement brusque.

Détente motrice | L'enfant parait détendu et relaxé sur le | Durée
plan moteur.

Hypotonie L'enfant parait « mou », ne se tient Durée
pas de maniere dynamique.

Hypertonie L'enfant montre une nette tension Durée

corporelle, raideur des membres.

COMMUNICATION
SOCIALE ET

COMPORTEMENTS
INTERSUBJECTIFS

Signes de Changements de mouvements, bruits, | Fréquence
conscience de la | expression faciale ou gestes suite a la
présence d’autrui | présence d’autrui (augmentation ou

diminution des mouvements).
Orientation de la | L'enfant bouge sa téte en direction Fréquence
téte vers stimuli | d'une sollicitation sociale.
social
Expressions L’enfant essai clairement de Fréquence
faciales dirigées | communiquer un état affectif a autrui
vers autrui en orientant et changeant son visage.
Réponse a son Réaction — orientation physique ou Fréquence
prénom changement de position ou de

comportement significatif en réaction

a son prénom.
Recherche de L'enfant prend les mains d'autrui, fait | Fréquence
contact physique | un calin, touche le corps de l'autre
avec autrui dans une demande d'interaction

physique.
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Pointer avec
paume ouverte

Pointer avec
I'index

Gestes
conventionnels

Tout geste
dirigée vers
autrui
accompagné de
son ou
verbalisation

Demander

Rejet de
proposition de
jeux de I’adulte
(ou absence de
réaction)

Comportements
d’anticipation
dans une routine
ludique

Plaisir partagé
dans I’interaction
sociale « non
physique »

Plaisir partagé
dans I’interaction

L'enfant tend son bras pour pointer
quelque chose hors de sa portée dans
un_partage, main ouverte (dans une
demande de continuer un jeu par ex).

L'enfant tend son bras pour pointer
quelque chose hors de sa portée dans
un_partage, utilisant l'index. (dans une
demande de continuer un jeu par ex).

Mouvements de téte pour “oui” ou
“non”, tape les mains pour bravo,
secoue la main pour “au revoir”. ..

Fréquence des demandes de 1’enfant.
Verbales ou non verbales. Ex: geste de
tendre le bras vers objet désiré en
ouvrant et fermant la main.

L'enfant repousse le jeu, refuse
vocalement, se détourne d'un jeu
proposé par l'adulte, ou parait
insensible a la sollicitation.

L'enfant a un comportement qui
montre clairement qu'il attend une
suite plaisante dans le jeu (ex: se fige
avec le sourire, retient son haleine
dans un jeu “un, deux,
trois...chatouille. Ex: chanson a
gestes, I'enfant attend dans une
excitation, le moment d'un geste
physique apprécié dans la chanson et
commence le geste.)

L’enfant montre clairement un plaisir
évident dans des interactions sociales,
y inclus les sourires sociales.

L’enfant montre un plaisir (sourit, rit,
etc.) uniquement dans les situations

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence



sociale de nature
« physique »
Interpelle
autrui/initie
'interaction

Imitation

d’interaction physique (chatouilles
etc.)

L'enfant attire l'attention d'autrui dans

l'objectif d'engager l'interaction.

L'enfant imite un son, une
verbalisation ou une action d'autrui

Fréquence

Fréquence

ATTENTION
CONJOINTE

P: Comportements
préemptifs de l'attention
conjointe

L : Comportements
“probablement” dans un
lien d'attention conjointe
C : Comportements plus
clairement attribuables au

lien d'attention conjointe.

(Bigelow 2003)
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Montrer

Donner

P1: L'enfant
utilise le corps
de I'adulte pour
trouver des
objets

P2 : L'enfant fait
une action
instrumentale
pouvant étre
interprétée
comme ayant un
lien avec I'objet

L1 : L'enfant
nomme
spontanément un
objet qu'il est en
train d'utiliser

L2 : L'enfant
nomme
spontanément un
objet qu'il n'est
pas en train
d'utiliser ou
nomme une
action a faire a
un objet

L3 : L'enfant se

L'enfant prend volontairement un
objet qu'il tend vers 1'adulte dans le
but de montrer pour partager

L'enfant tend un objet volontairement
dans le but de donner cet objet a
quelqu'un d'autre.

L'enfant explore de maniére tactile
pour trouver la main de 'adule afin de
trouver un objet.

Ex: L'enfant jette un objet aprés un
contact fugace ou résiste a
'enlévement d'un jouet. Communique
ainsi une préférence pour un objet.

Verbalisations pouvant étre compris
comme des demandes a effectuer une
action sur un objet

L'enfant utilise les consignes verbales

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence

Fréquence



ACTIVITE LUDIQUE

sert des
verbalisations de
'adulte pour
trouver ou
manipuler des
objets

de I'adulte pour localiser 1'objet ou
pour diriger ses manipulations de
l'objet

L4 : L'enfant L'enfant change sa manicre de Fréquence
manipule un manipuler l'objet sur les consignes de

objeta la l'adulte

demande de

l'adulte

C1 : L'enfant Le contexte est ludique, 1'objet devient | Fréquence
donne et reprend | un support du jeu plutot que le centre

un objet de de son attention

maniere

répétitive OU

prend

systématiquemen

t un objet placé

par 'adulte.

C2:Ala Situation ludique ou l'adulte présente | Fréquence
demande d'un des objets a I'enfant et il les nomme.

adulte, 1'enfant

nomme un objet

a sa portée.

C3: Un objet est | L'objet est un ajout notable du point Fréquence
incorporé au de vue de I'enfant.

cours d'un jeu

enfant-adulte

C4 : L'enfant L'enfant est conscient des actions de Fréquence

coopere avec
l'adulte dans la
manipulation
d'un objet;

l'adulte sur I'objet qu'il est en train
d'utiliser

Jeu fonctionnel | L'enfant joue avec des objets en Fréquence

avec un objet miniature, le téléphone, la dinette...

Jeu symbolique | L'enfant joue a faire semblant de Fréquence
maniere créative

Exploration Fréquence

tactile de
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COMPORTEMENTS
REPETITIFS

I'environnement

Temps passé en | L'enfant joue avec des jouets ou objets | Durée
activité ludique | a sa portée
Temps passé en | L'enfant s'amuse avec I'objet pour ses | Durée

jeu uniquement
sensoriel

qualités sensorielles sans partage
social avec autrui

Stéréotypies Balancements, mouvements Fréquence
sensori-motrices | inhabituels des mains, de la téte,

enfoncer les doigts dans les yeux...
Phrases Phrase répétitive avec schéme Fréquence
stéréotypés d'intonation constante

une question

PARTICULARITES Réactions Intolérance aux bruits, lumiéres, etc. Fréquence
SENSORIELLES inhabituelles aux | ou recherche sensorielle inhabituelle
aspects
sensoriels
Résistance au L'enfant grimace, crie, ou se retire Fréquence
toucher lorsque quelqu’un le touche
Babillage Association de consonnes-voyelles a | Fréquence
répétition, ex Ba-ba, da-da....
Sons isolés Fréquence
Mots isolés Fréquence
Phrases de 2 Fréquence
mots
LANGAGE ET .
Phrases de 3 Fréquence
VOCALISATIONS mots et plus
Echolalies Fréquence
immédiates
Vocalisations L'enfant vocalise spontanément dans | Fréquence
spontanées un but de communication
dirigées
L'enfant pose Fréquence
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L'enfant répond Fréquence
a une question

Intonation Intonation monocorde, surprenante, Fréquence
inhabituelle plus rapide ou plus lente
qu'habituellement.

8.8 Films utilisés pour les études cliniques individualisées

Pour deux des enfants de notre échantillon, la famille nous a transmis des films couvrant la période
des trois années. Ainsi il nous a semblé intéressant d'effectuer une analyse clinique de ces deux

enfants afin de regarder de plus pres leur évolution sur les trois ans.

Pour cette étude nous avons donc étudié 1'enfant 4 pour lequel nous avons eu 24 minutes de films de
l'enfant, 4g¢ entre 10 mois et 3 et 6 mois, dans des situations variées d'interaction, des jeux avec les

parents et/ou son frére, des discussions, des moments de la vie quotidienne.

Nous avons également étudié¢ 1'enfant 1 en utilisant 40 minutes de films de l'enfant 4gé de 11 mois a
4 ans, ¢également dans des situations interactives variées, des séquences de jeux avec des adultes

différents, des moments de vacances a la plage, des comptines etc.

8.9 Obstacles et facilitateurs

Le plus important des obstacles rencontrés dans cette étude était la difficulté de recrutement de
I'échantillon. Cela était prévisible car la population des enfants ayant une déficience visuelle reste
réduite, les criteres d'inclusion dans cette recherche étaient fortement ciblés et les familles peuvent
aussi avoir des appréhensions a transmettre des films de famille aux chercheurs qu'ils ne

connaissant pas. Cela a été facilité par les réseaux de familles.

Un autre obstacle ¢était un ¢lément technique, deux familles ont eu des difficultés a retrouver leurs
anciens films, dans un format qu'ils n'arrivaient plus a lire, ou dans un ordinateur ou disque externe
qui ne fonctionnait plus. Ceci représente un obstacle nouveau lié aux avancées technologiques

rapides.
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9. Résultats

9.1 Fiabilité des observations

La totalité des observations a été effectuée par deux observatrices, la premicre étant l'auteur et la
deuxiéme étant une psychologue expérimentée dans l'observation des enfants autistes et ayant une
bonne connaissance de la déficience visuelle. La deuxiéme observatrice était aveugle aux diagnos-
tics ultérieurs des enfants. Le Coefficient de Correlation Intraclass (ICC) a été calculé pour établir la
fidélité interjuges pour chaque catégorie de comportements. Nous avons utilisé le logiciel open
source « PSPP » (GNU, 2015) et le calcul a été établi a 1'aide de la formule alpha de Cronbach, qui

effectue un calcul approprié pour notre modele a effets aléatoires bidirectionnel.

Les résultats suivants nous indiquent un niveau « excellent » de fidélité interjuges avec les taux sui-

vants :

— Comportements de la Communication Sociale = .92
— Comportements de l'attention conjointe = .96

— Comportements de l'activité ludique = 1.0

— Comportements répétitifs = .98

— Particularités sensorielles = .94

— Langage = .96

Cela témoigne ainsi de la fiabilité des comportements cibles.

Pour l'analyse statistique des données, les cotations de l'observateur 2, qui n'avait pas connaissance

des diagnostics des enfants, ont été retenus.
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9.2 Analyse des données

Nous allons présenter dans les pages suivantes les statistiques descriptives pour chacun des compor-
tements observés. Avec un si petit échantillon (N=2 et N=3) nous sommes limités dans les types de
statistiques interférentiels que nous pouvons effectuer pour 1'analyse statistique des différences. De
plus, les données de fréquence comptées, par nature, ne suivent pas la distribution normale. L'idéal
avec ce genre de données est de pouvoir se servir des modeles linéaires généralisés en effectuant
une régression « poisson », mais avec un si petit nombre de données il n'a pas été possible d 'appré-

cier la qualité de 1'ajustement sur ce modele.

D'autres auteurs ont effectué des transformations de ce type de données afin de se rapprocher de la
distribution normale et pouvoir utiliser un test paramétrique. Nous avons décidé de procéder ainsi
en transformant les données avec la racine carrée pour pouvoir effectuer des tests t de Student pour
échantillons indépendants. La transformation racine carrée est conseillée pour les données ayant une
distribution poisson, ce qui est souvent le cas avec des données de fréquences comptées. Le test t de
Student est un des seuls tests statistiques pouvant étre utile méme avec un échantillon extrémement
petit (De Winter, 2013). Ces analyses ont été effectuées avec le logiciel open source « PSPP »
(GNU, 2015). Cependant nous savons que ce choix n'est pas sans problémes, certains auteurs
déconseilleraient des transformations des données de fréquence comptée (O'Hare & Kotze, 2010), et
nous n'avions pas de moyen de tester la normalité de la distribution apres la transformation, mais il
nous semble que cette solution représente notre meilleure possibilité d'apprécier les différences,
étant donné les circonstances. Cela dit, les résultats de ces tests statistiques seront a prendre avec la

plus grande précaution.

101



9.2.1. Résultats des observations a 12 mois

Al'age de 12 mois observons-nous des différences significatives dans les comportements

observés, entre le groupe DVTSA et le groupe DV ?

9.2.1.1. En ce qui concerne la motricité

Le tableau 6 nous donne les résultats pour les observations de la motricité a I'age de 12 mois.
Nous avons observé que trois enfants présentaient une motricité « détendue » pendant toute la durée
du film. Cependant il est a noter qu'un enfant du groupe DVTSA montrait des signes d'une hypoto-

nie, l'autre étant détendu. Aucun enfant n'a montré a cet age des signes d'agitation ni d'hypertonie ;

Tableau 7 : Observations de la motricité a 12 mois
Comportement cible TEMPS TOTAL
GROUPE DV

Agitation motrice 12 mois 0

Moyenne 0
Détente motrice 12 mois 360
Moyenne 180

Hypotonie 12 mois 0

Moyenne 0

Hypertonie 12 mois 0

Moyenne 0
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9.2.1.2. En ce qui concerne chacun des comportements cibles de la

communication sociale et les comportements intersubjectifs :

9.2.1.2 (a) Les signes de conscience de la présence d'autrui

Tableau 8 : Observations des signes de conscience de la présence d’autrui a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Signes de conscience de la présence d’autrui 10
Fréquence totale
12 mois
Moyenne 5
Variance
Ecart type 1
' _Figure 3A: ' _ Figure 3B:
Signes de conscience de la presence d'autrui Signes de conscience de la presence d'autrui
12 mois 12 mois
8
o 2 15
g #+DVTSA &
2 DV g 10
[&]
& 8 5
> 28 c
& g o
1 2 = DV DVTSA
Sujet Groupe

Les enfants du groupe DV ont montré davantage de comportements indiquant une conscience de la

présence d'autrui que les enfants du groupe DVTSA. Nous pouvons voir dans la figure 3B que la

fréquence d'observation moyenne est plus de deux fois plus élevée dans ce groupe. En observant la

distribution des données brutes pour les totaux des observations de ce comportement pour chaque

enfant (Figure 3A), nous pouvons voir la disparité claire entre les deux groupes. Les deux enfants

du groupe DVTSA présentent un niveau stable de ce comportement, les enfants du groupe DV ayant

une différence de 2.
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Frequence totale

9.2.1.2. (b) Orientation de la téte vers des stimuli sociaux

Tableau 9 : observations de I'orientation de la téte vers des stimuli sociaux a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Orientation de la téte vers des stimuli sociaux 8
12 mois
Moyenne 4
Variance 1
Ecart type 1
Figure 4A Figure 4B
Orientation de la téte vers stimuli sociaux Orientation de la téte vers stimuli sociaux
12 mois 12 mois
6 ® 6
° DVTSA GC>J” 4
-
4 A 2
3 DV o
o 2
1 =0
0 i DVTSA DV
1 2 Groupe

Sujet

Il existe une différence entre les fréquences moyennes des deux groupes pour ce comportement. Le
tableau 9 et la figure 4B nous renseignent sur cette différence. Le groupe DV semble ainsi présenter
davantage de comportements d'orientation de la téte vers un stimulus social. Cependant, en
examinant la distribution des données brutes des observations dans la figure 4A, la variabilité
interindividuelle des enfants du groupe DVTSA pour ce comportement remet en question cette
supposition. En effet, un des deux enfants DVTSA a orienté sa téte vers les stimuli sociaux quatre
fois en trois minutes, alors que l'autre enfant du groupe n'a pas du tout présenté¢ ce comportement.
La différence entre les deux groupes est donc moins nette, bien que I'absence de ce comportement

chez un de nos enfants DVTSA est un élément a retenir.
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Frequence totale

9.2.1.2.(c) Expressions faciales dirigées vers autrui

Tableau 10 : Observations des expressions faciales dirigées vers autrui a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Expressions faciales dirigées vers autrui 5
12 mois
Moyenne 2,5
Variance 0,25
Ecart type 0,5
Figure 5A Figure 5B
Expressions faciales dirigées vers autrui Expressions faciales dirigées vers autrui
12 mois 12 mois
3.5 3
3 2.5
2.5 =DVTSA s 2
2 DV «3
15 g 1.5
(3]
1. | g 1
0'5 L‘E 0.5 -
0 0
1 2 DVTSA DV
Sujet Groupe

Le tableau 10 présente les résultats des observations des expressions faciales dirigées vers autrui. Ils
sont observées avec une fréquence assez peu élevée pour les deux groupes — en moyenne une fois
pour le groupe DVTSA et en moyenne 2,5 fois pour le groupe DV. Cependant, il est a noter que tous
les enfants ont présenté ce comportement au moins une fois. La moyenne pour le groupe DV est
tout de méme plus de deux fois plus élevée que la moyenne du groupe DVTSA, et avec peu de
variabilité interindividuelle (figure 5A). Les deux enfants du groupe ayant chacun présenté ce

comportement une fois, les résultats de ce groupe sont ainsi également stables.
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9.2.1.2. (d) Réponse a son prénom

25

1.5

Frequence totale

0.5

La réponse au prénom ¢€tait un comportement peu fréquent dans les observations des films a 1'age de
12 mois. Les fréquences totales ainsi que les moyennes sont présentés dans le tableau 11. Dans la
figure 6A nous nous apercevons que deux des enfants n'ont pas présenté ce comportement pendant

les films analysés. La différence entre les moyennes des deux groupes illustrée dans la figure est

Tableau 11 : Observations de la réponse a son prénom a 12 mois

Comportement cible

Réponse a son prénom

12 mois
Moyenne/groupe
Variance
Ecart type
Figure 6A
Réponse a son prénom
12 mois
1.2
2 1
c
iy %{ 0.8
S
=DVTSA g 06
c 04
()]
z 0.2
Ro)
=0
2
Sujet

TOTAL
GROUPE DV

2

Figure 6B
Réponse a son prénom

12 mois

DVTSA DV

Groupe

donc peu parlante a elle seule, étant clairement pas trés ¢loignée du hasard.
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Frequence totale

9.2.1.2. (e) Plaisir partagé dans l'interaction sociale « non-physique »

Tableau 12 : Observations du plaisir partagé dans l'interaction sociale « non
physique » a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Plaisir partagé dans l'interaction sociale 14
« non physique »
12 mois
Moyenne 7
Variance
Ecart type 1
. _Figure 7A ' Figure 7B
Plaisir partagé dans linteraction sociale Plaisir partagé dans l'interaction sociale
non physique "non-physique”
12 mois 12 mois
10
= DVTSA 2 8
C
DV Go>{ 6
5 E 4
[ il 8 2
C
0
1 2 v DVTSA DV

Sujet
Groupe

Le tableau 12 reprend les observations des signes de plaisir partagé dans l'interaction sociale « non-
physique » pour les deux groupes d'enfants a 1'age de 12 mois. Nous pouvons voir que la fréquence
moyenne pour le groupe DV est nettement plus élevée que pour les enfants du groupe DVTSA,
également illustrée dans la figure 7B. Aussi, en moyenne les enfants du groupe DV ont montré du
plaisir dans l'interaction sociale non physique 7 fois pendant la séquence filmée, contre une
moyenne de deux fois pour les enfants du groupe DVTSA. Il est néanmoins a noter que ce
comportement n'est pas absent chez les enfants du groupe DVTSA, chacun des enfants présentant
ce comportement 2 fois pendant les séquences de films. Nous pouvons voir a la figure 7A, que la
distribution des observations confirme cette tendance entre les deux groupes, les moyennes des
deux enfants du groupe DV étant distinctement au dessus des moyennes observées chez les deux
enfants du groupe DVTSA. Ce résultat a été analysé avec un test t de Student pour échantillons
indépendants effectués sur les données transformés par racine carrée, et indique une différence non

significative.
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9.2.1.2. (f) Plaisir partagé dans l'interaction sociale de nature « physique »

Tableau 13 : Observations du plaisir partagé dans l'interaction sociale de nature
« physique » & 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Plaisir partagé dans l'interaction sociale de 9
nature « physique »
12 mois
Moyenne 4,5
Variance 2,25
Ecart type 15
N ] Figure. 8A . . Figure 8B
Plaisir partagé dans l'interaction sociale Plaisir partagé dans l'interaction sociale
de nature physique de nature "physique"
12 mois 12 mois
8 5
K =DVTSA £
s 6 c 4
e DV 2
3 4 g 3
S ©
(9]
1 2 - DVTSA DV
Sujet Groupe

Les comportements de plaisir partagé dans l'interaction sociale de nature « physique » ont
également été observés. Les résultats de ces observations sont présentés dans le tableau 13. Comme
pour les signes de plaisir partagé dans l'interaction non physique, ici aussi nous observons une
moyenne plus élevée chez les enfants du groupe DV, illustré dans la figure 8B, bien que I'écart soit
moins grand. La figure 8A nous permet de voir que malgré une légere variabilité intra-groupe
observée de la méme mani¢re dans les deux groupes, la distribution des fréquences de ce
comportement entre les deux groupes suit bien cette tendance. Un des enfants du groupe DVTSA ne
présente pas du tout ce comportement. La figure 8C compare les fréquences observées des signes de
plaisir dans l'interaction sociale « non-physique » avec ceux dans l'interaction sociale de type
« physique ». Dans les deux situations nous observons davantage de plaisir exprimé chez les enfants

du groupe DV.
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Figure 8C
Plaisir partagé dans l'interaction sociale, non-physique comparé a l'interaction sociale de type physic

12 mois

8

7
® 6
s 5
g 4
1S
g 3
C
g 2
~8- 1 -
L

0 ]

DVTSA DV DVTSA DV
Non-physique Physique

9.2.1.2. (g) Recherche de contact physique avec autrui

Tableau 14 : Observations de la recherche de contact physique avec autrui a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Recherche de contact physique avec autrui 3
12 mois
Moyenne 1,5
Variance
Ecart type
Figure 9A Figure 9B
Recherche de contact physique avec autrui Recherche de contact physique avec autrui
12 mois 12 mois

2.5 2
2
o 2 c

g #DVTSA °o>’. 15
g 1 8

S g 05
g 0.5 o

- 0m il L&") 0

) o DVTSA DV

Sujet Groupe

Le tableau 14 reprend les résultats des observations de la recherche de contact physique avec autrui.
La fréquence moyenne de ce comportement était de 1,5 pour le groupe DV, et ce comportement n'a
pas du tout été observé dans le groupe DVTSA dans les séquences de film a 12 mois. Nous pouvons

voir dans la figure 9A que la distribution de ce comportement dans chaque groupe est peu variable.
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9.2.1.2. (h) Pointer avec paume ouverte

Le pointage paume ouverte n'est pas observé a 1'age de 12 mois.

9.2.1.2.(i) Pointer avec l'index

Le pointage avec I'index est également absent a ce stade.

9.2.1.2. (j) Gestes conventionnels

Tableau 15 : Observations des gestes conventionnels a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Gestes conventionnels 2
12 mois
Moyenne 1
Variance
Ecart type 14

Seul un enfant du groupe DV utilise des gestes conventionnels (« bravo ») et ce méme enfant émet
deux demandes non verbales.

9.2.1.2.(k) Tout geste dirigé vers autrui accompagné de son ou de verbalisation

Aucun exemple de geste dirigé accompagné de sons n'a été observe a ce stade.

9.2.1.2. (I) Demande verbale ou non-verbale

Aucun enfant du groupe DVTSA manifeste de demandes, un seul enfant du groupe DV far deux fois

des demandes non-verbales.
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9.2.1.2. (m) Comportements d'anticipation dans une routine ludique

Tableau 16 : Observations des comportements d'anticipation dans une routine ludique
a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Comportements d'anticipation dans une 6
routine ludique
12 mois
Moyenne
Variance
Ecart type 0
Figure 10A Figure 198 o
Comportements d'anticipation dans une routine ludique Comportements d'anticipation
dans une routine ludique
12 mois
12 mois
3.5
3 3.5
(] 2 5 [} 3
T © =DVTSA £ .
£ 2 DV g -
o
g 15 g 2
5 2 15
o 1 e
o (0] 1
L 05 >
1 2 0
Sujet DVTSA DV
Groupe

Les résultats pour les observations du comportement d’anticipation dans une routine ludique, sont
présentés dans le tableau 16 et la figure 10B. La fréquence moyenne de l'apparition de ce
comportement était plus élevée pour les enfants du groupe DV que pour les enfants du groupe
DVTSA. En regardant de pres les résultats pour chaque groupe, illustrés dans la figure 10A, nous
nous apercevons que le niveau d'observation de ce comportement chez les enfants du groupe DV
reste stable, chaque enfant ayant présenté ce comportement 3 fois. Pour les deux enfants du groupe
DVTSA, ce comportement est peu observe, étant observé seulement une fois chez un des enfants.
La différence entre les deux groupes parait ainsi claire et stable avec peu de différences

interindividuelles.
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9.2.1.2. (n) Interpelle autrui/initie l'interaction

Tableau 17 : Observations des comportements d'interpellation d'autrui ou d'initiation
de l'interaction a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Interpelle autrui/initie l'interaction 7
12 mois
Moyenne 3,5
Variance 6,25
Ecart type 2,5
Figure 11A Figure 11B
Interpelle autrui/initie I'interaction Interpelle autrui
12 mois 12 mois
7 4
6 o
E 3
L 5 [
8 #DVTSA >
24 DV E 2
g 3 8
s S
g 2 g
w1 I
0 u DVTSA DV
1 2
Groupe

Sujet

Comme nous pouvons voir dans le tableau 17, il y a eu une grande disparité dans les observations
de la fréquence moyenne du comportement « interpelle autrui/initie l'interaction » entre les deux
groupes a l'age de 12 mois. La figure 11B illustre bien cette différence, le comportement étant
absent chez les enfants du groupe DVTSA. Cependant, il est a noter, comme nous pouvons Vvoir
dans la figure 11A, qu'un des enfants du groupe DV a montré particuliecrement souvent ce
comportement comparé aux autres enfants, l'autre enfant de ce groupe n'a eu ce comportement

qu'une fois au cours de la séquence de film.
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9.2.1.2.(0) Imitation, a 12 mois

Tableau 18 : Observations de I'imitation a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Imitation 5
12 mois
Moyenne 2,5
Variance 2,25
Ecart type 1,5
Figure 12A Figure 12B
Imitation Imitation
12 mois 12 mois
o 3
o 4 2 25
! =DVTSA b 2
e 3 DV )
8 = 15
g5 2 5 1
g‘ 1 [ g 0 5
[0] A
L
1 2 DVTSA DV
Sujet Groupe

Les données brutes et la fréquence moyenne de 1'observation de I'imitation dans les séquences de
films a 12 mois sont présentées dans le tableau 18. Ce comportement est également observé avec
une fréquence plus élevée chez les enfants du groupe DV comparé aux enfants du groupe DVTSA.
Pour le détail des fréquences de ce comportement chez chaque enfant observé, nous nous référons a
la figure 12A. Nous pouvons voir que dans le groupe DV il y a un enfant qui présente ce
comportement beaucoup plus fréquemment, 4 fois pendant la séquence de film, alors que l'autre
enfant de ce groupe présente le comportement une fois. Dans le groupe DVTSA un des enfants ne

montre pas d'imitation pendant la séquence, 1'autre enfant le présente une fois.
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Frequence totale

9.2.1.2.(p) Communication Sociale et Comportements intersubjectifs (sauf « rejet de

proposition de jeux de |'adulte ou pair »)

Tableau 19 : Observations totales des comportements de la communication sociale (en
excluant le rejet de proposition de jeu) a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
TOTAL Communication
Sociale/Comportements intersubjectifs 73
Sauf “rejet de proposition de jeux de l'adulte
ou pair” 12 mois
Moyenne 36,5
Variance 20,25
Ecart type 4,5

Figure 13B
Communication Sociale et
comportements intersubjectifs

Figure 13A
Communication sociale et
comportements intersubjectifs

12 mois 12 mois
50 o 40
40 =DVISA & 30
30 DV E 20
20 S 10
[0]
10 = —i 9 -
0 = DVTSA DV
1 2
Groupe
Sujet

Nous présentons dans le tableau 19 les résultats réunis pour les observations de tous les comporte-
ments de la catégorie « communication sociale et comportements intersubjectifs » a la période 12
mois. Nous avons choisi d'exclure de cette analyse le comportement « rejet de proposition de jeux »
qui sera analysé séparément. En moyenne les enfants du groupe DV présentent des comportements
de la communication sociale et de l'intersubjectivité, plus de trois fois plus souvent que les enfants
du groupe DVTSA. Pour cette catégorie de comportements tous réunis, la disparité entre les deux
groupes est trés nette, comme nous pouvons le voir dans la figure 13A, les observations des enfants
du groupe DVTSA pointant une fréquence totale plutot stable, de 10 et 11 fois respectifs, et pour les
enfants du groupe DV la fréquence totale variant entre 32 et 41. Un test t de Student pour échan-
tillons indépendants a été effectué sur les données transformées par la racine carrée. Le résultat in-
dique une différence statistiquement significative entre les deux groupes (p=.05 avec variances in-

égales).
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9.2.1.2. (q) Le comportement spécifique de rejet de la proposition de jeux d'un

adulte ou d'un pair

Tableau 20 : Observations du comportement de rejet d'un jeu proposé€ par un adulte ou
un pair a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Rejet de proposition de jeux de 1'adulte (ou 0
absence de réaction)
12 mois
Moyenne 0
Variance
Ecart type
Figure 14A Figure 14B
Rejet de proposition de jeu d'un adulte ou d'un pair Rejet de proposition de jeux d'un adulte
ou d'un pair
12 mois 12 mois
2.5
2
o 2 2
I =DVTSA S 15
8 € 1
& 1 3
ag; 0.5 § 0.5
o g
0 o 0
1 2 DVTSA DV

Sujet Groupe

En ce qui concerne le rejet d'une proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair, la fréquence d'obser-
vation dans les films a 1'age de 12 mois est présentée dans le tableau 20 et la figure 14B. Ce com-
portement n'a pas du tout été observé chez les enfants du groupe DV, et a été observé en moyenne
1,5 fois chez les enfants du groupe DVTSA. La variabilité interindividuelle reste limitée pour ce

comportement, la différence entre les groupes nous parait donc valide et stable.
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9.2.1.3. En ce qui concerne chacun des comportements cibles de

I'attention conjointe

Tableau 21 : Observations de I'attention conjointe a 12 mois

Comportement cible

Montrer
12 mois

Donner
12 mois

Attention conjointe P1
12 mois

Attention conjointe P2
12 mois

Attention conjointe L1
12 mois

Attention conjointe L2
12 mois

Attention conjointe L3
12 mois

Attention conjointe L4
12 mois

Attention conjointe C1
12 mois

Attention conjointe C2
12 mois

Attention conjointe C3
12 mois

Attention conjointe C4
12 mois

TOTAL Attention conjointe
12 mois

Moyenne

Variance

Ecart type
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Le tableau 21 réunit les observations totales des différents comportements de la catégorie
« attention conjointe » , dans laquelle nous regardons les comportements « montrer », « donner » et

les différents types d'attention conjointe selon Bigelow (2003).
Figure 15B

Figure 15A > .
Attention conjointe Attention conjointe
12 mois
12 mois
10 g 40
[}
z 8 =DVTSA 2 30
= 6 DV E 20
s 4 e
5} B s 10
- ) ) = DVTSA DV
Sujet Groupe

En ce qui concerne les observations cumulées de ces comportements, la fréquence moyenne est de
1,5 occurrences pour le groupes DVTSA, contre 5 occurrences pour le groupe DV. Une différence
donc assez importante qui est également illustrée dans la figure 15B. Cependant, dans la figure 15A
nous pouvons apprécier les différences interindividuelles en ce qui concerne l'attention conjointe.
Un des enfants du groupe DV a eu particuliecrement souvent les comportements de l'attention
conjointe, contrairement a l'autre enfant qui en a présenté une fois. Dans le groupe DVTSA, bien
qu'un des enfants ne manifeste aucun signe d'attention conjointe a 12 mois, I'autre enfant présente
trois fois ce comportement. Le tableau 21 nous renseigne également sur les différents signes de
l'attention conjointe observés chez les enfants a 1'age de 12 mois. Aucun enfant ne produit a cette
période le comportement « montre », et un seul enfant « donne » un objet. Le signe de ’attention
conjointe le plus coté dans les séquences de films & 12 mois, est le type P2, lorsque I'enfant fait une
action instrumental pouvant étre interprété comme ayant un lien avec 1'objet d'attention partagé. Ce
type d'attention conjointe est noté¢ a une fréquence semblable par les deux groupes. Les
comportements d'attention conjointe faisant appel a la communication verbale réceptive, L3 et L4,
ne sont vus qu'une fois chacun, par le méme enfant du groupe DV. Il en est de méme pour les
comportements C3 et C4, donc qui impliquent 1'incorporation d'un objet dans le jeux enfant-adulte,
et la coopération dans la manipulation d'un objet. Nous pouvons conclure a une variabilité
interindividuelle importante pour les comportements de l'attention conjointe chez les enfants du
groupe DV, et une variabilité moins importante mais présente dans le groupe DVTSA. Ces résultats
ont été analysés avec un test t de Student pour échantillons indépendants sur les données

transformées par racine carrée, les résultats indiquent une différence non significative.
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Frequence totale

9.2.1.4. En ce qui concerne chacun des comportements cibles de

I'activité ludique

9.2.1.4 (a) Le type d'activité ludique

Tableau 22 : Observations du type d'activité ludique a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Jeu fonctionnel avec un objet 0
12 mois
Jeu symbolique 0
12 mois
Exploration tactile de I'environnement 8
12 mois
TOTAL type d'activité ludique 8
Moyenne/groupe 4
Variance 2
Ecart type 1
Figure 16A Figure 16B
Activité ludique Activité ludique
12 mois 12 mois
12
/ #+DVTSA g 10
E 6
]
e 4
S
1 2 g 2
. L 0
Sujet DVTSA DV

Groupe

Le tableau 22 nous indique qu'il y a une fréquence légérement plus élevée des comportements
d'activité ludique observés pour le groupe DVTSA. Cela concerne a cette période uniquement
I’exploration tactile de l'environnement (ce qui est attendu pour cet age du développement).
Cependant, dans la figure 16A nous pouvons voir qu'il existe de nouveau des différences
interindividuelles impliquant une croisement des fréquences entre les deux groupes. Les différences
étant, de plus, peu élevées, nous pouvons globalement supposer un niveau semblable pour ce

comportement dans les deux groupes.
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Frequence totale

9.2.1.4 (b) La durée de I'activité ludique

Tableau 23 : Observations du temps passé en activité ludique a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Temps passé en activité ludique 45
12 mois
Temps passé en jeux uniquement sensoriel 5 secondes
12 mois
Pourcentage du temps ludique passé en jeux 11%
uniquement sensoriel.
Figure 17A Figure 17B
Temps ludique passé en jeux uniquement sensoriel Temps ludique passé en jeux uniquement sensoriel
12 mois 12 mois
120 o 100
c
100 » =] % 80
80 =DVTSA g 60
60 bV e 40
40 § 20
20 5 0
0 DVTSA DV
1 2 Groupe
Sujet

Le tableau 23 présente les résultats pour les observations de la durée d'activité ludique dans les
séquences de films a la période de 12 mois. Il existe une grande variabilité entre les temps totaux
passés en activité ludique entre les quatre enfants, probablement liée aux types de situations filmées.
Pour cette raison nous n'allons pas analyser la durée simple de I'activité. Cependant il nous semble
intéressant d'analyser le pourcentage de cette activité ludique qui est passé dans un jeu
«uniquement sensoriel » c'est a dire, axé sur les aspects sensoriels des jouets ou objets a portée,
sans partage social de ces jeux.

Cette analyse est détaillée dans le tableau 23 et illustrée dans la figure 17B. La comparaison de la
durée de l'activité ludique passée en jeu uniquement sensoriel, montre une trés grande disparité
entre les deux groupes. Pour le groupe DVTSA, la durée moyenne de ce comportement est de 95%
du temps, et pour le groupe DV la durée moyenne est de 11%. La figure 17A confirme la validité de

cette disparité entre les groupes.
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Frequence totale

9.2.1.5. En ce qui concerne chacun des comportements cibles des
comportements répétitifs

Tableau 24 : Observations des comportements répétitifs a 12 mois
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Stéréotypies sensori-motrices 3
12 mois
Phrases stéréotypés 0
12 mois
TOTAL Comportements répétitifs 3
12 mois
moyenne 1,5
Figure 18A Figure 18B
Comportements répétitifs Comportements répétitifs
12 mois 12 mois
25
° 1.6
14
#+DVTSA o 4,
1.5 DV c
>
1 o E 0.8
8 06
0.5 &
% 0.4
0 r 0.2
1 2 0
Suiet DVTSA DV
Groupe

Les résultats pour les observations des comportements répétitifs (stéréotypies sensori-motrices et
phrases stéréotypées) se trouvent dans le tableau 24. Aucun enfant a cette période n'a dit de phrase
stéréotypée. Les stéréotypies sensori-motrices sont observées dans les deux groupes, mais avec une
fréquence plus ¢élevée dans le groupe DV, illustrée dans la figure 18B. Nous pouvons voir dans la

figure 18A, qu'un des enfants du groupe DVTSA n'a pas de stéréotypie du tout a cette période.
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9.2.1.6. En ce qui concerne chacun des comportements cibles des
particularités sensorielles

Dans les observations des films des enfants a la période de 12 mois, dans les deux groupes, nous

n'observons aucun signe de particularités sensorielles.

8.2.1.7. En ce qui concerne chacun des comportements cibles du langage et
les vocalisations

Pour l'analyse des données concernant le langage et les vocalisations, nous avons séparé les
comportements faisant appel aux compétences de langage fonctionnel (donc globalment le langage
dans un but communicatif) des particularités du langage pouvant étre caractéristique des troubles de

la communication sociale.

9.2.1.7 (a) Langage fonctionnel

Les résultats en ce qui concerne le langage fonctionnel sont présentés dans le tableau 25. Nous
observons a ce sujet que la fréquence moyenne du langage fonctionnel est plus élevée dans le
groupe DV. Il y a notamment davantage de babillage et de vocalisations spontanées dirigées, mais
la fréquence de sons isolés entre les deux groupes est identique. La figure 19A nous donne une idée
de la variabilit¢ interindividuelle en ce qui concerne le langage fonctionnel, et nous voyons
qu'effectivement et nous voyons qu'il y a peu de variabilité entre les deux enfants du groupe DV, un

enfant présentant Iégeérement plus de langage fonctionnel que I'autre enfant.

Figure 19A Figure 19B
Langage fonctionnel Langage "fonctionnel"
12 mois 12 mois

6 5

5 o 4
o =
z 4 =DVTSA &

s DV g 3
g 3 s

C s} 2
S 2
9 o
TR @
L

1 2 DVTSA DV
Sujet Groupe

121



Il est important de spécifier cependant, que pour le comportement de vocalisations spontanées

dirigées, chaque enfant de ce groupe DV vocalise spontanément une fois pendant la séquence.

Tableau 25 : Observations du langage fonctionnel & 12 mois

Comportement cible

Babillage
12 mois

Sons Isolés
12 mois

Phrases de 2 mots
12 mois

Phrases de 3 mots et plus
12 mois

Vocalisations spontanées dirigées
12 mois

L'enfant pose une question
12 mois

L'enfant répond a une question
12 mois

TOTAL Langage fonctionnel

moyenne

Variance

Ecart type

La différence interindividuelle est moins marqué dans le groupe DVTSA. Il est tout de méme
intéressant de noter que dans le groupe DVTSA un des enfants n'exprime pas pendant la séquence

de film a age de 12 mois, de comportements de langage fonctionnel.

9.2.1.7.(b) Particularités du langage

Aucune particularité du langage (écholalies immédiates ou intonation inhabituelle) n'a été observée

dans les films des enfants a 1'age de 12 mois.
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Fréquence moyenne

9.2.1.8. Résumeé des résultats des observations de films des

enfants a 12 mois

Figure 20
Comportements observés a 12 mois

35
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DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV
Comm sociale Attn Conjointe Lang fonctionnel Activité ludique Compts répétitifs Particularités senso 'Particularités langage Rejet jeux
Domaine

La figure 20 résume les observations des comportements cibles dans les séquences de films des

enfants a la période 12 mois.

Quelques résultats clés retiennent notre intérét a cette période :

- Malgré les différences interindividuelles pour certains comportements, nous observons
globalement une fréquence significativement plus élevée des comportements de la communication

sociale dans le groupe DV compar¢ au groupe DVTSA.

- Les enfants du groupes DV présentent davantage de comportements d'initiation de l'interaction

sociale.
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- Les observations révelent trés peu de réactions a l'appel du prénom, dans les deux groupes.

- Les enfants du groupe DVTSA présentent davantage de temps passé dans des jeux uniquement

sensoriels.

- Il n'y a pas de différence observée entre les deux groupes en ce qui concerne la fréquence des

stéréotypies motrices.

- Il n'y a pas de différence observée dans les particularités sensorielles (aucun enfant ne présente a

cette période de particularité sensorielle).

- Les différences existent dans le domaine de I'attention conjointe, le groupe DV présentant plus
souvent ces comportements, mais l'analyse est compliquée par la présence de différences

interindividuelles dans les deux groupes.
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9.2.2. Résultats des observations a 24 mois

A l'age de 24 mois observons-nous des différences significatives dans les comportements

observés, entre le groupe DVTSA et le groupe DV ?

9.2.2.1.En ce qui concerne la motricité

Tableau 26 : Observations de la motricité a 24 mois

Comportement cible

Agitation motrice 24 mois

moyenne

Détente motrice 24 mois

moyenne

Hypotonie 24 mois

moyenne

Hypertonie 24 mois

moyenne

Les observations des comportements cibles en lien avec la motricité pour les films des enfants a
I'age de 24 mois sont présentées en tableau 26. Nous observons que dans le groupe DV les deux en-
fants montrent tous les deux des signes de détente motrice pendant toute la séquence. Dans le
groupe DVTSA, malgré une fréquence globalement plus élevée pour le groupe des moments de dé-
tente motrice, il y a des résultats bien plus variables. Un enfant a ainsi montré des signes d'hypoto-
nie pendant 113 secondes, un autre enfant a présenté de I'hypertonie pendant une période de 6 se-

condes.
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9.2.2.2. En ce qui concerne chacun des comportements cibles de la

communication sociale et les comportements intersubjectifs

9.2.2.2.(a) Signes de la présence d'autrui

Tableau 27 : Observations des signes de la conscience de la présence d'autrui a 24
mois

Comportement cible

Signes de conscience de la présence d’autrui

24 mois
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 21A Figure 21B
Signes de conscience de la presence d'autrui Signes de conscience de la presence d'autrui
24 mois 24 mois
10 6
o 8 /i :C: 5
g =DVTSA ¢ 4
2 o7 +DVv £ 3
e 4 3
S 5 27
g 2 S 4
T Ro)
- 0 T L 0
1 2 3 DVTSA
Sujet Groupe

Les résultats des observations des signes de la présence d'autrui dans les séquences de films a la pé-
riode 24 mois sont présentés dans le tableau 27. Les moyennes globales des deux groupes pour la
fréquence de ce comportement a 24 mois, également illustrées dans la figure 21B sont identiques,
ce comportement étant présenté en moyenne 5,6 fois par groupe. Néanmoins, la figure 21A nous
donne plus d'information sur la dispersion des fréquences entre sujets, nous pouvons voir que dans
le groupe DV les fréquences observées sont semblables entre les trois sujets, alors que dans le
groupes DVTSA, les résultats varient, un des enfants ayant ce comportement bien plus fréquem-

ment.
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9.2.2.2.(b) Orientation de la téte vers des stimuli sociaux

Tableau 28 : Observations de l'orientation de la téte vers des stimuli sociaux a 24 mois

Comportement cible

Orientation de la téte vers des stimuli sociaux

24 mois
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 22A Figure 22B
Orientation de la téte vers des stimuli sociaux Orientation de la téte vers des stimuli sociaux
24 mois 24 mois

Frequence totale
oN M O ®
¢

4
Q
<
Fréquence moyenne
N W
| |

Sujet DVTSA

Groupe

Le tableau 28 récapitule les résultats observés pour 'orientation de la téte vers des stimuli sociaux.
Les fréquences moyennes pour ce comportement, notées dans le tableau et illustrées dans la figure
22B indiquent une disparité peu importante, ce comportement étant observé en moyenne 3,3 fois
dans le groupe DVTSA et en moyenne 4 fois dans le groupe DV. Cependant, nous pouvons voir
dans la figure 22A qu'il y a dans le groupe DVTSA un enfant qui se distingue des 2 autres pour ce
comportement. Aussi, bien que deux des trois enfants de ce groupe présentent des comportements
d'orientation de la téte vers le stimuli social trés peu fréquents (zéro fois et une fois,
respectivement), un enfant du groupe montre neuf fois ce comportement. En ce qui concerne le
groupe DV, les fréquences observées sont plus stables, comme indiqués par la variance et 1’écart

type de 1.
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9.2.2.2. (c) Expressions faciales dirigées vers autrui

Tableau 29 : Observations des expressions faciales dirigées vers autrui a 24 mois

Comportement cible

Expressions faciales dirigées vers autrui

24 mois
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 23A Figure 23B
Expressions faciales dirigées vers autrui Expressions faciales dirigées vers autrui
24 mois 24 mois
6 3
. l\ 25
T 4 =DVTSA 2
° & 2
5 3 \ +~DV g
c S
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=1 s 1
'
0 w 0.5
1 2 3
. 0 B
Sujet DVTSA

Groupe

En ce qui concerne les expressions faciales dirigées vers autrui le tableau 29 résume les
observations. En moyenne ce comportement est observé 2,6 fois chez les enfants du groupe DV et
une fois chez les enfants du groupe DVTSA. 1l s'agit donc d'un comportement globalement peu
fréquent, mais tout de méme présent chez tous les enfants sauf un des enfants du groupe DVTSA.
Nous voyons a la figure 23A que la variance de ce comportement est peu ¢élevé pour le groupe

DVTSA, avec un peu plus de variabilité dans les fréquences observées dans le groupe DV.
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9.2.2.2. (d) Réponse a son prénom

Tableau 30 : Observations de la réponse au prénom a 24 mois

Comportement cible

Réponse a son prénom
24 mois

La réponse au prénom est un comportement peu fréquent dans les deux groupes dans les séquences
de film a I'age de 24 mois. Il n'y a pas de diftérence observée entre les deux groupes, chaque groupe

ayant un seul enfant des trois qui présente ce comportement une fois.

9.2.2.2.(e) Plaisir partagé dans l'interaction sociale « non physique »

Tableau 31 : Observations du plaisir partagé dans l'interaction sociale « non physique » a 24
mois

Comportement cible

Plaisir partagé dans l'interaction sociale « non
physique »
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Figure 24B

Plaisir partagé dans l'interaction sociale "non physique" Les observations concernant la fréquence

24 mois des signes de plaisir partagé dans
10 l'interaction sociale « non-physique », sont
o 8 réunies dans le tableau 31. Les enfants du
g{ 6 groupe DV présentent en moyenne 8 fois
g 4 ce comportement pendant la séquence
% 5 contre 1,3 fois en moyenne chez les enfants
i o du groupe DVTSA. Ces fréquences
DVTSA moyennes sont illustrées dans la figure

Groupe 24B.
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Figure 24A
Plaisir partagé dans interaction sociale "non physique"

24 mois
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La figure 24A nous donne plus
d'informations concernant la dispersion
des fréquences pour chaque enfant en ce
qui concerne le plaisir partagé non
physique. Le groupe DVTSA ont un
niveau plutdt stable de ce comportement,
tandis que dans le groupe DV il existe
une petite variabilité, deux des enfants
montrant ce comportement avec une
fréquence plus élevée (9 fois et 10 fois)
que le troisieme (5 fois). Mais la
fréquence pour le groupe DV reste
globalement plus ¢élevée pour tous les

enfants, comparé au groupe DVTSA.

Un test t de Student pour échantillons indépendants a été effectué sur les données transformées par

racine carrée. Le résultat indique une différence significative (p<.05 avec assomption d'équivalence

de variances).

9.2.2.2. (f) Plaisir partagé dans l'interaction sociale de nature « physique »

24 mois

Tableau 32 : Observations du plaisir partagé dans l'interaction sociale « physique »

Comportement cible

Plaisir partagé dans l'interaction sociale de
nature « physique »
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

o

TOTAL
GROUPE DV

3

3
1,7

En ce qui concerne le plaisir partagé dans les interactions sociales de nature physique, 1'effet inverse

est observé, avec un écart tout de méme moins marqué. Ainsi, comme nous pouvons le voir dans le

tableau 32, la fréquence moyenne de ce comportement chez les enfants du groupe DVTSA est de 2,

contre une fréquence moyenne de 1 pour le groupe DV.
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Figure 25A Figure 25B

Plaisir partagé dans l'interaction sociale de Plaisir partagé dans l'interaction sociale de
nature "physique" nature "physique"
24 mois 24 mois
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Dans la figure 25A nous pouvons voir qu’en réalité, ce comportement est globalement peu présenté
dans les séquences de film a la période 24 mois. En effet, deux enfants du groupe DVTSA, et
également deux enfants du groupe DV, donc quatre enfants en total, ne manifestent pas de plaisir
dans les interactions sociales de nature « physique ». Les deux autres enfants ont donc exprimé ce

comportement respectivement 3 fois (I'enfant du groupe DVTSA) et 6 fois (I'enfant du groupe DV).

Figure 25C
Plaisir partagé dans l'interaction sociale, non-physique comparé a l'interaction sociale de type physique
24 mois
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7
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Non-physique Physique

Une comparaison des manifestations de plaisir dans des situations d'interaction « non-physiques » et
« physiques » est présentée dans la figure 25C. Nous pouvons observer une disparité plus grande
entre les deux groupes pour l'interaction « non-physique », les enfants du groupe DV ayant
beaucoup plus de signes de plaisir, une différence dans le méme sens mais minimale pour les

interactions de type « physique ».
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9.2.2.2 (g) Recherche d'interaction physique avec autrui

Tableau 33 : Observations de la recherche d'interaction physique a 24 mois

Comportement cible

Recherche d'interaction physique avec autrui
24 mois

Comme indiqué dans le tableau 33, la recherche de l'interaction physique avec autrui est peu

observé dans les films a 24 mois. Seul un enfant du groupe DV montre ce comportement une fois.

9.2.2.2. (h) Pointer avec palme ouverte

Tableau 34 : Observations du pointage palme ouvert a 24 mois

Comportement cible

Pointer avec palme ouverte
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Comme indiqué dans le tableau 34, le pointage palme ouvert a été¢ observé deux fois dans les films
du groupe DV a 24 mois (deux enfants des trois ont manifesté ce comportement, une fois chacun),

et une fois dans les films du groupe DVTSA a cette période.

9.2.2.2. (i) Pointer avec l'index

Comme pour les observations de la période de 12 mois, a 24 mois le pointage avec l'index n'est

jamais observé dans notre échantillon.

9.2.2.2. (j) Gestes Conventionnels

Nous n'avons pas observé de gestes conventionnels dans les images de notre échantillon pour la

période 24 mois.
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9.2.2.2. (k) Tout geste vers autrui accompagné de son ou de verbalisation

Tableau 35 : Observations des gestes dirigés associés de son ou de verbalisation a 24
mois

Comportement cible

Tout geste dirigé vers autrui accompagné de
son ou de verbalisation
24 mois

Les observations de 1'association du geste avec un son ou verbalisation, a 1'age de 24 mois, sont
notées dans le tableau 35. Deux enfants du groupe DV ont présenté ce comportement une fois.

Aucun enfant du groupe DVTSA n'a fait de gestes accompagné de son, a ce stade..

9.2.2.2. (I) Demande verbale ou non verbale

Tableau 36 : Observations de la demande verbale ou non-verbale a 24 mois

Comportement cible

Demande (verbale ou non verbale)

24 mois
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 26A Figure 26B
Demande verbale ou non verbale Demande verbale ou non verbale
24 mois
24 mois
4 o 2.9
o E 2
s 3 = DVTSA g
s 5 +DV g 1.5
[5) ® 1
S 3]
(0] 1 c
g g 05
T 0 3 o
1 2 3 t DVTSA DV
Sujet Groupe

Le tableau 36 reprend les observations des demandes verbales et non-verbales dans les séquences de
films des enfants a 24 mois. La fréquence moyenne des demandes est globalement plus élevée pour

le groupe DV.
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La figure 26B illustre cette différence inter-groupes, et la figure 26A nous montre que les variances

des fréquences observées dans les deux groupes sont semblables. Il est a noter qu'un seul des

enfants de 1'échantillon ne manifeste pas du tout ce comportement a 24 mois, il s'agit d'un des

enfants du groupe DVTSA.

9.2.2.2. (m) Comportements d'anticipation dans une routine ludique
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Tableau 37 : Observations des comportements d'anticipation dans une routine ludique

a 24 mois

Comportement cible

Comportements d'anticipation dans une
routine ludique
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Fréquence moyenne

Frequence totale

Figure 27B

Comportements d'anticipation dans

une routine ludique

24 mois
3
2 |
1 |
O |
DVTSA DV
Groupe
Figure 27A

Comportements d'anticipation dans une

routine ludique

24 mois
6
4 N
2 _
0 |
1 2
Sujet

= DVTSA
<DV

Les observations des comportements
d'anticipation dans une routine Iludique sont
détaillées dans le tableau 37. A I'dge de 24 mois,
la fréquence moyenne des comportements
d'anticipation est légerement plus élevée dans le
groupe DVTSA, comme illustré dans la figure
27B.

La figure 27A nous donne un apercu de la
distribution des fréquences observées au sein
des deux groupes. Dans les deux groupes il y a
une certaine variabilité¢ inter-individuelle pour
l'anticipation mais qui reste limitée, la
différence inter-groupe semblant valide pour ce

comportement.



9.2.2.2. (n) Interpelle autrui/initie l'interaction

Tableau 38 : Observations des interpellations/ initiations de l'interaction a 24 mois

Comportement cible

Interpelle autrui/initie l'interaction

24 mois
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 28A Figu_rg 288 _ .
Interpelle autrui/initie I'interaction Interpelle autrui/initie I'interaction
24 mois 24 mois
12 8
[}
g 8 #DVTSA 2
= €
3 6 \ . ~Dv S 4
S 5
z 4 2 2
1 5 3
[T L 0
oM i | DVTSA
1 2 3 Groupe
Sujet

Les fréquences d'observation des comportements d'interpellation et d’initiation de l'interaction dans
les films a 24 mois, sont résumées dans le tableau 38. Il existe une nette décalage dans la fréquence
entre les deux groupes. Le groupe DVTSA ne montre aucun comportement de ce type, alors que les
enfants du groupe DV interpelle autrui en moyenne 7,3 fois pendant la séquence. La différence
claire et avec assez peu de variabilité¢ intra-groupe est aussi illustrée en figure 28A. Un test t de
Student pour échantillons indépendants effectué¢ sur les données transformées par racine carrée

indique que cette différence est significative (P<.01 avec variances inégales).

135



9.2.2.2. (o) Imitation

Le tableau 39 ci-dessous récapitule la fréquence observée des comportements d'imitation dans les
films des enfants a 1'age de 24 mois. 11 y a globalement davantage d'imitation observé chez les
enfants du groupe DVTSA. Cette différence est illustrée dans la figure 29B, en moyenne 1,3 fois

par enfant contre une moyenne de 0,3 par enfant dans le groupe DV.

Tableau 39 : Observations de 1'imitation a 24 mois

Comportement cible

Imitation
24 mois
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 29A Figure 29B
Imitation Imitation
24 mois 24 mois
3.5 14
3 ® 1.2
() _
g 29 /  =DVIsA § 1
‘3 2 / DV 2 0.8
e 15 / g 06
S C
g 1 2 04
o) >
£ 05 ~ / g 02
0 \( ¢ 0
1 2 3 DVTSA DV
Sujet Groupe

Cependant, il est important d'étudier ici la distribution intra-groupe des fréquences observées. Nous
pouvons voir dans la figure 29A que les cotations pour deux des enfants de chaque groupe sont
identiques (O et 1), et les groupes se différencient surtout selon la fréquence de ce comportement

pour un enfant de chaque groupe (fréquence de 3 et de 0, respectivement).
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9.2.2.2.(p) Total Communication Sociale/ Comportements intersubjectifs (sauf rejet

de proposition de jeux de I'adulte ou d'un pair).

Tableau 40 : Observations totales de la communication sociale a 24 mois

Comportement cible

TOTAL Communication
Sociale/Comportements intersubjectifs
Sauf “rejet de proposition de jeux de l'adulte
ou pair”

24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Figure 30B
Communication Sociale et
Comportements intersubjectifs

Figure 30A
Communication Sociale et
Comportements intersubjectifs

. 24 mois
24 mois
60 . 40
c
o 504\ =DVTSA § 30
5 40 +DV 2
& 20 = g 10
EJ' 10¥ _8
o, | T 0
1 9 3 DVTSA
Groupe

Sujet

Nous avons rassemblé les observations de la fréquence de tous ces comportements de la catégorie
de la communication sociale et de l'intersubjectivité. Les résultats sont notés dans le tableau 40.
Globalement les enfants du groupes DV montrent davantage de signes de la communication sociale,
comparé aux enfants du groupe DVTSA. Cette différence est illustrée dans la figure 30B. Il y a tout
de méme des différences interindividuelles dans la fréquence de ces comportements et donc une va-
riance ¢levée. Ainsi, un des enfants du groupe DVTSA présente une fréquence totale de 28, bien
plus élevée que les deux autres enfants du groupe. Dans le groupe DV il y a également un des en-
fants qui manifeste ces compétences de communication sociale beaucoup plus souvent que les
autres, ayant une fréquence totale de 48.

Ces résultats ont été analysés avec un test t de Student pour échantillons indépendants sur les don-

nées transformées par racine carrée. Nous observons alors une différence non significative.
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9.2.2.2.(q) Le comportement spécifique de rejet de la proposition de jeux d'un adulte

ou d'un pair

Tableau 41 : Observations du rejet de proposition de jeu d'un adulte ou d'un pair a 24
mois

Comportement cible

Rejet de proposition de jeux de 1'adulte ou
pair (ou absence de réaction)

24 mois
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 31A Figure 31B
Rejet de proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair Rejet de proposition de jeux d'un adulte ou un pair
24 mois 24 mois
5 25
o 4 o 2
—_ C
g 3 #+DVTSA o 15
S 2 g8 1
= C
g S
Lt 1 .g 057
L
0 ¢ 0
1 2 3 DVTSA DV
Sujet Groupe

Nous résumons les résultats pour les observations du comportement de rejet de proposition d'un jeu
dans le tableau 41. Ce comportement n'est pas du tout observé dans les films des enfants du groupe
DV. En ce qui concerne le groupe DVTSA, il a été observé en moyenne 2,3 fois par enfant, avec

une variabilité intra-groupe limitée.
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9.2.2.3 En ce qui concerne chacun des comportements cibles de |'attention

conjointe :

Tableau 42 : Observations de I'attention conjointe a 24 mois

Comportement cible

Montrer
24 mois

Donner
24 mois

Attention conjointe P1
24 mois

Attention conjointe P2
24 mois

Attention conjointe L1
24 mois

Attention conjointe L2
24 mois

Attention conjointe L3
24 mois

Attention conjointe 1.4
24 mois

Attention conjointe C1
24 mois

Attention conjointe C2
24 mois

Attention conjointe C3
24 mois

Attention conjointe C4
24 mois

TOTAL Attention conjointe
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type
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Les résultats des observations des comportements signes de l'attention conjointe sont détaillés dans
le tableau 42. En moyenne les enfants du groupe DV montrent des signes d'attention conjointe avec
une fréquence de 6 fois, et les enfants du groupe DVTSA avec une fréquence moyenne de 1,3 fois a
travers la séquence de film a I'dge de 24 mois. Cependant la variance est clairement plus grande
pour le groupe DV, et nous pouvons voir I’illustration de cela dans la figure 32A. Un des enfants est
observé en situation d'attention conjointe bien plus que les deux autres (fréquence totale de 12
comparé a 3 pour les autres enfants du groupe), tandis que dans le groupe DVTSA les fréquences

intra-groupe sont semblables.

Figure 32B

Figure 32A Attention Conjointe

Attention conjointe

24 mois 24 mois
14 7
12 o 8
2 10 c 5
© DVTSA 3
£ 8 DV g 4
S 6 8 3
T 4 g 2
g g
L
0 0
1 2 3 DVTSA DV
Sujet Groupe

I existe également des différences dans les types d'attention conjointe observés, qui sont ¢galement
détaillés dans le tableau 42. Le comportement « montrer » est observé uniquement dans le groupe
DV (deux enfants des trois). Il en est de méme pour le comportement « donner », qui n'est vu qu'une
fois, chez un enfant du groupe DV. Le comportement P2 qui fait appel a une action instrumentale de
I'enfant sur un objet partagé, est noté¢ une fois par groupe. Les interactions faisant appel a la
compréhension du langage verbale ainsi que les capacités de langage expressif (L1, L2, L3 et L4)
sont observés uniquement chez les enfants du groupe DV, sauf pour L4 (I'enfant manipule un objet a
la demande de 1'adulte) qui est c6té une fois pour chaque groupe. Cet élément pourra certainement

étre mis en lien avec le développement des capacités linguistiques.
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9.2.2.4. En ce qui concerne l'activité ludique :

9.2.2.4 (a) Type d'activité ludique
Tableau 43 : Observations de 'activité ludique a 24 mois

Comportement cible

Jeu fonctionnel avec un objet
24 mois

Jeu symbolique
24 mois

Exploration tactile de I'environnement
24 mois

TOTAL type activité ludique
Moyenne

Variance

Ecart type

Figure 33A i
A . Figure 33B
Activité ludique Acti\g/ité ludique

24 mois 24 mois

8 DVTSA
: /\ :DV
/ \

Frequence totale
oN B
{
Fréquence moyenne
N
|

Sujet DVTSA

Groupe

Le tableau 43 reprend les fréquences des observations des types d'activité ludique dans les
séquences de films des enfants 4gés de 24 mois. En totale la moyenne est plus que deux fois plus
¢levée pour le groupe DV. Tout comme a la période 12 mois, nous n'observons aucun jeu
symbolique, mais nous observons a cinq occasions dans les films du groupe DV, des jeux
fonctionnels avec un objet. Nous devons spécifier tout de méme que ces cinq occasions sont
observées chez un méme enfant, il est donc plus compliqué de généraliser sur 1'émergence de ce
comportement dans le groupe. L’exploration tactile de 1'environnement continue a étre le type de jeu

le plus notés dans les deux groupes, avec une occurrence un peu plus élevée dans le groupe DV a
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cette période. Nous voyons a la figure 33A que la fréquence intra-groupe est un peu plus stable pour

le groupe DVTSA et plus variable pour le groupe DV.

9.2.2.4 (b) La durée de I'activité ludique

100
80
60
40
20

0

Pourcentage

Tableau 44 : Observations de la durée d'activité ludique a 24 mois

Comportement cible

Temps passé en activité ludique (secondes)
24 mois

Temps passé en jeux uniquement sensoriel
(secondes)
24 mois

Pourcentage du temps ludique passé en jeux

uniquement sensoriel

Figure 34A
Durée de l'activité ludique passée en

jeux uniquement sensoriels

24 mois

— 7

/

/

Sujet

/
—t

= DVTSA
<DV

Pourcentage moyenne

Figure 34B
Durée de l'activité ludique passée en
jeux uniqguement sensoriels

24 mois
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Pour l'analyse de la durée du temps en activité ludique, nous avons procédé de la méme maniére que

pour les films a 12 mois, a savoir nous avons calculé le pourcentage du temps ludique que les

enfants ont passé en jeux uniquement sensoriels, sans partage social. Les résultats sont détaillés

dans le tableau 44. Pour les séquences de film des enfants agés de 24 mois nous avons observé un

pourcentage de jeux uniquement sensoriels bien plus élevé chez les enfants du groupe DVTSA,

90,8% comparé a 10,8% chez les enfants du groupe DV. La dispersion des fréquences observées,

illustrée dans la figure 34A nous montre cependant qu'un des enfants du groupe DV a passé 100%

142



de son temps ludique en jeux sensoriels, mais il faut spécifier que cet enfant n'a présenté qu'une

activité ludique totale de 10 secondes sur 180 secondes.

9.2.2.5 En ce qui concerne chacun des comportements cibles des
comportements répétitifs

Tableau 45 : Observations des comportements répétitifs a 24 mois

Comportement cible

Stéréotypies sensori-motrices
24 mois

Phrases stéréotypées
24 mois

TOTAL comportements répétitifs

Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 35A Figure 35B
Comportements répétitifs Comportements répétitifs
24 mois 24 mois
25
° K /\ £
(] c
s 4 #+DVTSA §
O
3 3 <DV 2 5
c [0
S 2 e
o [}
[0} >
L1 ( \Q g
[T
1.5
DVTSA DV
Sujet Groupe

Le tableau 45 reprend les cotations des comportements répétitifs (stéréotypies sensori-motrices et
phrases stéréotypés) dans les séquences de films des enfants a 24 mois. Les fréquences moyennes
des deux groupes, illustrées dans la figure 35A, sont semblables (2 pour le groupe DVTSA et 2,3
pour le groupe DV) avec une variance légerement plus importante pour le groupe DV. 1l est a noter

qu'un des enfants du groupe DVTSA ne présente aucun comportement répétitif a I'dge de 24 mois,
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alors que les trois enfants du groupe DV présentent tous trois au moins une fois ce type de
comportement. Dans ces observations, les stéréotypies sensori-motrices sont les plus représentées,

seul deux enfants des six présentent des phrases stéréotypées.

9.2.2.6. En ce qui concerne chacun des comportements cibles des
particularités Sensorielles

Tableau 46 : Observations des particularités sensorielles a 24 mois

Comportement cible

Réactions inhabituelles aux aspects sensoriels
24 mois

Résistance au toucher
24 mois

TOTAL particularités sensorielles

Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 36A Figure 36B
Particularités sensorielles Particularités sensorielles
24 mois 24 mois

=DVTSA

/ \ +DV
L AN °
0 ¢ DVTSA DV

Groupe

w b~ O

Fréquence moyenne
-_—
|

Frequence totale
- N

Les observations des particularités sensorielles sont reprises dans le tableau 46. Ce type de
comportement est uniquement noté dans le groupe DVTSA et en regardant la figure 36A nous
pouvons nous apercevoir que, de plus, elles ne sont observées que chez un seul enfant de ce groupe.
Cet enfant manifeste a fréquence égale des réactions inhabituelles aux stimuli sensoriels et une

résistance au toucher.
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9.2.2.7. En ce qui concerne chacun des comportements cibles du langage et

des vocalisations

9.2.2.7 (a) Langage fonctionnel

Tableau 47 : Observations du langage fonctionnel a 24 mois

Comportement cible

Babillage
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Sons Isolés
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Mots Isolés
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Phrases de 2 mots
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

Phrases de 3 mots et plus
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type
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Frequence totale

146

Vocalisations spontanées dirigées
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

L'enfant pose une question
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

L'enfant répond a une question
24 mois

Moyenne

Variance

Ecart type

TOTAL Langage fonctionnel

Moyenne

Variance

Ecart type
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Figure 37A
Langage fonctionnel

24 mois
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Figure 37B
Langage fonctionnel
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Nous pouvons observer dans les résultats présentés dans le tableau 47, une grande disparité entre les
deux groupes en ce qui concerne la fréquence du langage fonctionnel dans les séquences de films
des enfants agés de 24 mois. La fréquence moyenne des comportements de cette catégorie étant de
44 pour le groupe DV et de 6,3 pour le groupe DVTSA. La figure 37A confirme la différence nette

entre les deux groupes.

Si nous regardons de plus pres les fréquences de chaque comportement de la catégorie, nous
observons que pour chaque ¢lément de cette catégorie la fréquence moyenne est plus élevée chez
les enfants du groupe DV. En ce qui concerne le babillage et les sons, la différence est plus mesurée,
mais en ce qui concerne les mots isolés, les phrases de 2 mots, les phrases de 3 mots et plus et les
vocalisations spontanées dirigées, nous notons chez les enfants du groupe DV a I'dge de 24 mois
une augmentation importante de ces comportements comparée a la période 12 mois, phénomene

qui n'est pas observé chez les enfants du groupe DVTSA.

Les diftérences entre les deux groupes pour le langage fonctionnel ont été analysées avec des tests t
de Student pour échantillons indépendants, sur les données transformés par racine carré. Nous ob-
servons alors pour les résultats totaux une différence significative (p<.05 avec variances égales). La
différence entre les deux groupes en ce qui concerne la fréquence de mots est également significa-
tive (p<.01, variances inégales), ainsi que pour les phrases a trois mots et plus (p<.05 avec égalité
de variances). La différence de la fréquence des vocalisations spontanées dirigées est non significa-

tive.
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9.2.2.7 (b) Particularités du langage

Tableau 48 : Observations des particularités du langage a 24 mois

Comportement cible

Echolalies immédiates
24 mois

Intonation inhabituelle
24 mois

TOTAL Particularités du langage

Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 38A Figure 38B
Particularités du langage Particularités du langage
24 mois 24 mois
3.5 2.5
; 7\ 2 2
o 25 c
g / \ TOVISA S s
: /N T
S 15 / \ 8 4
= c
g 1 g
£ / \ 8§ o5
0.5 I
0 | \ 0

1 2 3 DVTSA
Sujet Groupe

Le tableau 48 résume les cotations des particularités du langage a 1'dge de 24 mois. Nous pouvons
voir que la fréquence moyenne pour ce comportement chez les enfants du groupe DV est
légérement plus élevée que chez les enfants du groupe DVTSA. 1l est a noter tout de méme que
deux enfants du groupe DVTSA, et un enfant du groupe DV, ne présentent jamais ce comportement

pendant les séquences de films.
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Fréquence moyenne

9.2.2.8 Résumé des résultats des observations de films

des enfants a 24 mois

La figure 39 résume les observations des comportements cibles dans les séquences de films des

enfants a la période 12 mois.

Figure 39
Comportements observés a 24 mois
45
40
35
30
25
20
15
10
5
0
DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV DVTSA DV
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Des ¢léments clés de ces observations a cette période :

- Les comportements de la communication sociale continuent a étre plus fréquents chez les enfants
du groupe DV comparés aux enfants du groupe DVTSA, mais cette différence est moins marquée
qu'a la période 12 mois. Il n'y a que tres peu de différences dans les fréquences de la conscience de
la présence d'autrui ainsi que dans l'orientation de la téte, mais les enfants du groupe DVTSA

montrent moins d'expressions faciales dirigées.

- Notamment, le plaisir partagé dans l'interaction sociale est observé cinq fois plus fréquemment

chez les enfants du groupe DV. Cette différence est significative a p<.01.
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- Une différence significative est observée dans les capacités de langage fonctionnel, les enfants du
groupe DV ayant visiblement eu une explosion du langage dans la deuxiéme année, qui n'est pas
observée chez les enfants du groupe DVTSA. La différence entre les deux groupes a ce stade est

également significative pour les mots seuls et les phrases de trois mots et plus.

- En revanche, les particularités du langage (écholalies et intonation inhabituelle) sont observées

dans les deux groupes, avec une fréquence légeérement plus élevée chez les enfants du groupe DV.

- Les comportements suivants « d'ouverture sociale » : l'interpellation d'autrui/l'initiation de 1 'inter-
action, vocalisations spontanées dirigées, et « montrer » sont des comportements qui sont observés
avec une fréquence bien moindre chez les enfants du groupe DVTSA que chez les enfants du
groupe DV. Notamment aucun comportement d'interpellation est observé dans ce groupe. Les com-

portements d'initiation de l'interaction sont significativement plus fréquents chez le groupe DV.

- Tout comme a 1'age de 12 mois, nous observons une durée beaucoup plus importante du temps lu-

dique passé dans des jeux uniquement sensoriels chez les enfants du groupe DVTSA.

- Seul les enfants du groupe DVTSA présentent un comportement de refus de la proposition de jeux

d'un adulte ou d'un pair.

- Des particularités sensorielles sont observées dans le groupe DVTSA, mais celles-1a ne concernent

qu'un seul enfant.

- Les enfants du groupe DVTSA montrent des comportements plus fréquents en ce qui concerne

l'imitation et I'anticipation d'une routine ludique.
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9.2.3. Résultats des observations a I'dge de 3-4 ans

Al'age de 3 a 4 ans observons nous des différences significatives dans les comportements ob-

servés, entre le groupe DVTSA et le groupe DV ?

9.2.3.1.En ce qui concerne la motricité

Tableau 49 : Observations de la motricité a 3-4 ans
Comportement cible TEMPS TOTAL
(secondes)
GROUPE DV
Agitation motrice 3-4 ans 0
Moyenne 0
Détente motrice 3-4 ans 360
Moyenne 180
Hypotonie 3-4 ans 0
Moyenne 0
Hypertonie 3-4 ans 0
Moyenne 0

Les observations de la motricité des enfants a 1’dge de 3-4 ans sont présentées dans le tableau 49.
Les deux enfants du groupe DV ont été globalement détendus sur le plan moteur, tandis que les
deux enfants du groupe DVTSA, bien qu'ayant ¢galement de grands moments de détente motrice,
manifestaient tous les deux des moments de crispation de type hypertonie, avec une durée moyenne

de cette hypertonie de 14 secondes par enfant.
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9.2.3.2. En ce qui concerne chacun des comportements cibles de la communi-

cation sociale et les comportements intersubjectifs

9.2.3.2.(a) Signes de la présence d'autrui

Tableau 50 : Observations des signes de la conscience de la présence d'autrui a 3-4
ans

TOTAL
GROUPE DV

14

Comportement cible

Signes de conscience de la présence d’autrui
3-4 ans

Moyenne

Variance

Ecart type

Figure 40A

Signes de conscience de la présence d'autrui Figure 408

Signes de conscience de la présence d'autrui

3-4 ans 34
-4 ans

8 8

7 7

6 2
9 c 6
g 5 u *BxTSA % 5
g 4W g 4
C s} 3
S 3 S
g 2 g 2
C L

1 L 0

0 DVTSA DV

1 2
Groupe
Sujet

Le tableau 50 résume les résultats des observations des signes de conscience de la présence d'autrui
dans les films des enfants a 1'age de 3-4 ans. Tous les enfants observés ont présenté ce comporte-
ment, mais ce comportement est coté a fréquence plus élevée chez les enfants du groupe DV, en
moyenne 7 fois par enfant pour ce groupe, comparé a une fréquence moyenne de 4,5 pour le groupe
DVTSA, illustré dans la figure 40B. Le nombre total observé par enfant est montré dans la figure

40A. Les fréquences intra-groupes sont plutot stables et la différence claire.
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9.2.3.2. (b) Orientation de la téte vers des stimuli sociaux

Frequence totale

Tableau 51 : Observations de l'orientation de la téte vers des stimuli sociaux a 3-4 ans

Comportement cible

TOTAL
GROUPE DV

Orientation de la téte vers des stimuli sociaux

8

3-4 ans
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 41A Figure 41B
Orientation de la téte vers des stimuli sociaux Orientation de la téte vers des stimuli sociaux
3-4 ans 3-4 ans
45 4.5
4 4
3.5 @ 3.5
3 = DVTSA § 3
25 DV g 2.5
2 g 2
1.5 & 1.5
1 > 1
No)
0.5 L 05
0 0
1 2 DVTSA DV
Sujet Groupe

La fréquence de l'orientation de la téte vers les stimuli sociaux a également été observée et les
résultats sont retracés dans le tableau 51. La fréquence moyenne de ce comportement est de 1,5
pour le groupes DVTSA et de 4 pour le groupe DV, ce qui est illustré dans la figure 41B. Il est a
noter que la variance est plus grande dans le groupe DVTSA (figure 41A), un des enfants de ce

groupe ne présentant pas du tout ce comportement. Les deux enfants du groupe DV ont eu ce

comportement a fréquence stable.
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Frequence totale

9.2.3.2.(c) Expressions faciales dirigées vers autrui

Tableau 52 : Observations des expressions faciales dirigées vers autrui a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Expressions faciales dirigées vers autrui 10
3-4 ans
Moyenne
Variance
Ecart type 1,4
Figure 42A Figure 42B
Expressions faciales dirigées vers autrui Expressions faciales dirigées vers autrui
3-4 ans 3-4 ans
7 6
6 @ 5
5 = DVTSA S 4
4 DV g
3 5 O
2 .
1 B— g 1
0 | s 0 [
1 2 DVTSA DV
Sujet Groupe

Le tableau 52 présente les résultats des observations des expressions faciales dirigées vers autrui, a
3-4 ans. Nous pouvons voir dans la figure 42B que I'apparition de ce comportement est bien plus
souvent chez les enfants du groupe DV. En effet, un seul enfant du groupe DVTSA présente ce

comportement une fois, contre une fréquence moyenne de 5 pour le groupe DV. La figure 42A

montre clairement la distinction des deux groupes.

9.2.3.2 (d) Réponse a son prénom

Tableau 53 : Observations de la réponse au prénom a 3-4 ans

3-4 ans

Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Réponse a son prénom 1

La réponse au prénom est de nouveau peu observée dans les films de toute I'échantillon des enfants.

Seul un enfant du groupe DV montre ce comportement une fois.
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9.2.3.2. (e) Plaisir partagé dans l'interaction sociale « non physique »

Tableau 54 : Observations du plaisir partagé dans l'interaction sociale « non
physique » a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Plaisir partagé dans l'interaction sociale 17
« non physique »
3-4 ans
Moyenne 8,5
Variance 4,5
Ecart type 2,1
N ] Figure'f13A _ _ Figure 43B
Plaisir partage dans | interaction sociale Plaisir partagé dans l'interaction sociale
non physique "non physique"
3-4 ans 3-4 ans
12 10
o 10 = DVTSA 2
© E 8
c 8 DV &
- >
g 6 e ©
g 4 3 4
g 2 &
e g 2 —
O
1 2 c 0
_ DVTSA DV
Sujet
Groupe

Le tableau 54 reprend les observations du plaisir partagé dans 1'interaction sociale « non physique »
a l'age de 3-4 ans. Il y a une fréquence bien plus élevée observée chez les enfants du groupe DV, en
moyenne 8,5 fois contre une fréquence moyenne de 1,5 chez les enfants du groupe DVTSA. Un des
enfants du groupe DVTSA ne présente pas du tout ce comportement. La variabilité interindividuelle

reste raisonnable et la différence entre les deux groupes semble fiable.

9.2.3.2. (f) Plaisir partagé dans l'interaction sociale de nature « physique »

Les résultats en ce qui concerne les comportements de plaisir partagé dans l'interaction sociale de
nature « physique » sont présentés dans le tableau 55. Ce comportement est globalement observée
en moyenne deux fois plus souvent chez les enfants du groupe DV. Cependant nous pouvons voir a

la figure 44A qu’il existe une variabilité interindividuelle importante au niveau du groupe DVTSA.
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En effet, un des enfants du groupe ne montre pas ce comportement tandis que l'autre enfant du
groupe présente 4 fois le comportement. Les résultats du groupe DV sont plus stables, ce

comportement étant observé en moyenne une fois.

Tableau 55 : Observations du plaisir partagé dans l'interaction sociale « physique » a
3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Plaisir partagé dans l'interaction sociale de 2
nature « physique »
3-4 ans
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 44A o Figure 44B _
Plaisir partagé dans l'interaction sociale Plaisir Partagé dans lnteraction sociale
de nature "physique" de nature "physique
3-4 ans
3-4 ans
o 2.5
5 qu 2
;_PJ. 4 -+ DVTSA 3 15
L2 3 DV g
@ g 1
o 2 8
o) o 05
g 1 g 0
[ et
£ 0 \l L DVTSA DV
1 2
Groupe
Sujet
Figure 44C
Plaisir partagé dans l'interaction sociale, non-physique comparé a l'interaction sociale de type physique
3-4 ans
10
g 8
> 6
E 4
& o
g, ]
E DVTSA DV DVTSA DV
Non-physique Physique

La figure 44C compare les cotations de plaisir partagé dans les interactions sociales « non-
physiques » et « physiques ». Nous observons une fréquence quasiment semblable pour les deux
groupes dans l'interaction « physique », mais beaucoup plus importante dans le groupe DV pour les

signes de plaisir partagé dans l'interaction « non-physique ».
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9.2.3.2. (g) Recherche de contact physique avec autrui

Tableau 56 : Observations de la recherche de contact physique a 3-4 ans

Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Recherche de contact physique avec autrui 2
3-4 ans
Moyenne
Variance
Ecart type

Les deux enfants du groupe DV ont chacun manifesté une fois la recherche de contact physique
avec autrui. Ce comportement a été absent dans les séquences de films des enfants du groupe

DVTSA a 3-4 ans.

9.2.3.2. (h) Pointer avec paume ouverte

Aucun exemple du pointage paume ouverte n'a été noté dans notre échantillon a 3-4 ans.

9.2.3.2. (i) Pointer avec l'index

Le pointage avec index a aussi été absent des observations a ce stade.

9.2.3.2. (j) Gestes Conventionnels

Tableau 57 : Observations des gestes conventionnels a 3-4 ans

Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Gestes conventionnels 1

3-4 ans

En ce qui concerne les gestes conventionnels, un seul exemple de ce comportement est observé chez

un enfant du groupe DV.
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9.2.3.2. (k) Tout geste dirigé vers autrui accompagné de son ou de verbalisation

Tableau 58 : Observations des gestes dirigés vers autrui associés de son ou de
verbalisation a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Tout geste dirigé vers autrui accompagné de 1
son ou de verbalisation
3-4 ans
Moyenne 05
Variance 0,5
Ecart type 0,7

Le tableau 58 reprend les résultats des observations des gestes accompagnés de son ou de

verbalisation. Ce comportement est globalement peu observé. Dans le groupe DVTSA un seul

enfant montre deux fois ce comportement, et dans le groupe DV un enfant le présente une fois.

9.2.3.2. (I) Demande verbale ou non verbale

Les observations des demandes verbales et non-verbales, présentées dans le tableau 59, montrent

une fréquence plus €levée pour ce comportement dans le groupe DV, étant observé en moyenne 3

fois contre une moyenne de 0,5 fois chez les enfants du groupe DVTSA. La figure 45B illustre cette

différence inter-groupe et la distribution des fréquences intra-groupes est représentée dans la figure

45A, les deux enfants du groupe DV ayant des demandes plus fréquentes que les deux enfants du

groupe DVTSA.
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Tableau 59 : Observations des demandes verbales ou non-verbales a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Demande (verbale ou non verbale) 6
3-4 ans
Moyenne 3
Variance
Ecart type 1,4




Figure 45A Figure 45B
Demande verbale ou non verbale Demande verbale ou non verbale
3-4 ans 3-4 ans
5 3.5
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9.2.3.2. (m) Comportements d'anticipation dans une routine ludique

Tableau 60 : Observations de 'anticipation dans une routine ludique a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Comportements d'anticipation dans une 4
routine ludique
3-4 ans
Moyenne
Variance
Ecart type 2,8

Dans le tableau 60 nous pouvons voir que l'anticipation dans une routine ludique a été observée
uniquement dans le groupe DV, et uniquement chez un des enfants de ce groupe qui a présenté ce

comportement 4 fois pendant la séquence de film.

9.2.3.2. (n) Interpelle autrui/initie l'interaction

Tableau 61 : Observations des interpellations/initiations de I'interaction a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV

Interpelle autrui/Initie I'interaction 15
3-4 ans

Moyenne 7,5

Variance 0,5

Ecart type 0,7
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Figure 46A
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Figure 46B
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Une grande différence entre les deux groupes en ce qui concerne les comportements d'interpellation

et d'initiation de l'interaction, est détaillée dans le tableau 61. Les enfants du groupe DV initient

l'interaction avec une fréquence moyenne de 7,5 fois, les enfants du groupe DVTSA en moyenne

0,5 fois pendant la séquence. La figure 46A nous permet de voir que dans le groupe DVTSA un des

enfants n'a pas du tout ce comportement. Les deux groupes paraissent bien distincts, les fréquences

au sein du groupe DV présentent peu de variance intra-groupe.

9.2.3.2. (o) Imitation

Tableau 62 : Observations de l'imitation a 3-4 ans

Comportement cible

Imitation
3-4 ans

Moyenne

Variance

Ecart type

TOTAL
GROUPE DV

1

0,5
0,5
0,7

En ce qui concerne 1'imitation, nous pouvons voir les fréquences totales et les fréquences moyennes

dans le tableau 62. Ce comportement a été observé une fois chez un enfant du groupe DV, et une

fois chez chacun des deux enfants du groupe DVTSA.
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9.2.3.2. (p) Total Communication Sociale et Comportements Intersubjectifs

Tableau 63 : Observations totales de la communication sociale a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
TOTAL Communication Sociale et 81
comportements intersubjectifs sauf « rejet de
proposition de jeux de I'adulte ou du pair »
3-4 ans
Moyenne 40,5
Variance 40,5
Ecart type 6,4
o Figu_re 47A Figure 47B
Communication Sociale et comportements Communication sociale et comportements
intersubjectifs intersubjectifs
3-4 ans 3-4 ans
50 50
40 o
2 =DVTSA £ 40
5 30 bV g 30
3 €
& 20 § 20
g g
0 - 0
y 5 DVTSA DV

Groupe
Sujet up

Nous avons réuni les résultats des observations pour tous ces comportements de la catégorie
« communication sociale et comportements intersubjectifs » dans le tableau 63, en excluant le
comportement « rejet de proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair » qui sera de nouveau examiné
a part. Il y a une disparité trés claire entre les deux groupes au niveau de la fréquence des
observations de ces comportements, le groupe DV ayant une fréquence moyenne de signes de la
communication sociale trés supérieure a la fréquence moyenne du groupe DVTSA, également
illustré dans la figure 47B. Au sein de chaque groupe il existe tout de méme une certaine variabilité
interindividuelle, illustré dans la figure 47A, un écart de 9 dans les fréquences totales des deux
enfants observés dans le groupe DV et un écart de 10 entre les fréquences totales des deux enfants
du groupe DVTSA. Ces résultats ont été analysés avec un test t de Student pour échantillons

indépendants et le résultat indique une différence non significative.
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9.2.3.2.(q) Le comportement spécifique de rejet de la proposition de jeux d'un adulte

ou d'un pair

Tableau 64 : Observations du rejet de proposition de jeu a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Rejet de proposition de jeux de 1'adulte (ou 0
absence de réaction)
3-4 ans
Moyenne 0
Variance
Ecart type
Figure 48A Figure 48B
Rejet de la proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair Rejet de la proposition de jeux d'un adulte
ou d'un pair
3-4 ans
3-4 ans
4.5
4 3
3.5 o 2.5
[ C
T 3 = DVTSA § 2
e}
9 2.5 DV g 15
c 2 @
[0) 8 1
2 15 g
[0
r 1 3 0.5
0.5 w 0
0 DVTSA DV
1 2
Groupe

Sujet

Le rejet de proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair est observé dans les séquences de films des
enfants a 1'age de 3-4 ans, et les résultats sont dans le tableau 64. Nous pouvons voir illustré dans la
figure 48B que ce comportement est coté uniquement chez les enfants du groupe DVTSA, et dans la
figure 48A que les enfants de ce groupe présentent tous les deux ce comportement pendant les

séquences de film (une fois et quatre fois, respectivement).
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9.2.3.3. En ce qui concerne chacun des comportements cibles de I'attention
conjointe

Les résultats des observations de l'attention conjointe sont dans le tableau 65. Les fréquences
moyennes des deux groupes différent, ces comportements étant observés plus fréquemment chez
les enfants du groupe DV, avec une fréquence moyenne de 9, comparé a une moyenne de 2,5 pour le
groupe DVTSA. La figure 49A illustre la disposition des fréquences totales de chaque enfant
observé par groupe. Nous pouvons voir que malgré une variabilité plus importante dans le groupe

DV les résultats des deux groupes sont bien distincts.

Tableau 65 : Observations de 1'attention conjointe a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Montrer 5
3-4 ans
Donner 0
3 -4 ans
Attention conjointe P1 0
3-4 ans
Attention conjointe P2 0
3-4 ans
Attention conjointe L1 6
3-4 ans
Attention conjointe L2 0
3-4 ans
Attention conjointe L3 2
3-4 ans
Attention conjointe L4 2
3-4 ans
Attention conjointe C1 0
3-4 ans
Attention conjointe C2 1
3-4 ans
Attention conjointe C3 0
3-4 ans
Attention conjointe C4 2
3-4 ans
TOTAL Attention conjointe 18
3-4 ans
Moyenne 9
Variance 18
Ecart type 42
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Figure 49A Figure 49B
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En regardant dans le détail les différents signes d'attention conjointe, développés dans le tableau 65,
d’apreés notamment les sous-catégories proposées par Bigelow (2003), plusieurs faits peuvent étre
notées. En ce qui concerne le comportement « montrer », il est observé uniquement chez les enfants
du groupe DV, les deux enfants de ce groupe ayant ce comportement. Le comportement « donner »,
au contraire est observé uniquement chez un seulenfant du groupe DVTSA. En ce qui concerne les
« comportements pré-emptives de l'attention conjointe » (P1, et P2), les enfants du groupe DVTSA
manifestent ce type de comportement, notamment P1 qui est observé une fois chez chacun des
enfants de ce groupe, et qui correspond a ['utilisation du corps de 'adulte pour trouver des objets. Ce
comportement n'est pas noté a 3-4 ans chez les enfants du groupe DV. Les signes de l'attention
conjointe en lien avec le langage et compréhension verbale (L1, L2, L3 et L4) sont davantage cotés
chez les enfants du groupe DV. Aussi, le comportement « nommer spontanément un objet qu'il est
en train d'utiliser » (L1) est observé 6 fois chez les enfants du groupe DV mais est absent chez les
enfants DVTSA. La « manipulation d'un objet a la demande de 1'adulte » (L4) est observée deux
fois dans le groupe DV et pas du tout dans le groupe DVTSA, et le comportement « utiliser les
consignes verbales de 1'adulte pour localiser 1'objet ou pour diriger ses manipulations de l'objet » est
vu dans les deux groupes, une fois dans le groupe DVTSA et deux fois dans le groupe DV. En ce
qui concerne les comportements plus clairement attribuables au lien d'attention conjointe (C1, C2,
C3 et C4), nous observons une fois dans le groupe DV le fait d’incorporer un objet dans le jeu entre
I'enfant et I'adulte, et pour le comportement « l'enfant coopere avec un adulte dans la manipulation
d'un objet » il est noté dans le groupe DVTSA a fréquence totale 1, et dans le groupe DV a
fréquence totale 2. Ces résultats ont été analysés avec un test t de Student pour échantillons

indépendants et le résultat indique une différence non significative.
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9.2.3.4. En ce qui concerne chacun des comportements cibles de I'activité

ludique :

9.2.3.4. (a) Le type d'activité ludique

Comportement cible

Jeu fonctionnel avec un objet

3-4 ans
Jeu symbolique
3-4 ans
Exploration tactile de I'environnement
3-4 ans
TOTAL type d'activité ludique
Moyenne
Variance
Ecart type
Figure 50A
Activité ludique
3-4 ans
10
()]
g =DVTSA
E DV
s 4
]
g 2m |
(TR
0
1 2
Sujet

Les résultats pour les observations des types d'activité ludique dans les films des enfants a 3-4 ans
sont réunis dans le tableau 66. Nous notons une fréquence plus élevée pour tous les types d'activité
ludique a ce stade avec une fréquence moyenne de 7,5 pour le groupe DV contre une moyenne de 2
pour le groupe DVTSA, illustrée en tableau 50B. Le enfants du groupe DVTSA présentent
uniquement des jeux basés sur l'exploration de I'environnement, et les enfants du groupe DV ont des
activités ludiques plus variées, incluant des jeux fonctionnels (observés en total 4 fois dans ce
groupe) et les jeux symboliques (observés une fois chez un enfant de ce groupe). Ces résultats ont

¢été analysés avec un test t de Student pour échantillons indépendants et le résultat indique une

différence non significative.
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Tableau 66 : Observations de 1'activité ludique a 3-4 ans

TOTAL
GROUPE DV

4

10

15

7,5

4,5

Figire 50B
Activité ludique
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9.2.3.4. (b) La durée de l'activité ludique

Tableau 67 : Observations de la durée de l'activité ludique a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Temps passé en activité ludique 187
3-4 ans
Temps passé en jeux uniquement sensoriel 7
3-4 ans
pourcentage 4%
o Figure 51A _ Figure 51B
Activité ludique passée en jeux uniquement sensoriels  Activité ludique passée en jeux uniquement sensorie
3-4
3-4 ans ans

120 100

100 2 80
o 80 =DVTSA R
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g 40 5

a g 20
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Le tableau 67 résume les résultats des observations de la durée de l'activité ludique, et notamment
I'élément auquel nous nous intéressons plus particulierement, a savoir la quantité du temps de jeu
consacré¢ a du jeu uniquement axé sur les aspects sensoriels, sans partage social. La différence,
illustrée dans la figure 51B, est trés grande entre les deux groupes, le groupe DVTSA engageant en
moyenne les jeux uniquement sensoriels 86% du temps ludique, et les enfants du groupe DV

présentant ce comportement seulement 4% du temps ludique.
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9.2.3.5 En ce qui concerne les comportements répétitifs

Tableau 68 : Observations des comportements répétitifs a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Stéréotypies sensori-motrices 5
3-4 ans
Phrases stéréotypées 0
3-4 ans
TOTAL comportements répétitifs 5
Moyenne 2,5
Variance 12,5
Ecart type 3,5
Figure 52A Figure 52B
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Les résultats pour les observations des comportements répétitifs a 3-4 ans sont détaillés en tableau
68. La fréquence moyenne est plus élevée pour le groupe DVTSA, une moyenne de 9,5 contre 2,5
pour le groupe DV, illustrée dans la figure 52B. La variabilité interindividuelle est semblable dans

les deux groupes, un écart type de 4,9 pour le groupe DVTSA et de 3,5 pour le groupe DV.

I1 est intéressant de noter, dans les sous-types de comportements de cette catégorie, que la fréquence
totale des stéréotypies sensori-motrices demeure identique entre les deux groupes, et la différence
des fréquences moyennes des groupes peut étre attribuée au grand nombre d’observations des
phrases stéréotypées chez les enfants du groupe DVTSA a ce stade. Ces résultats ont €té analysés
avec un test t de Student pour échantillons indépendants sur les données transformées par racine

carrée et le résultat indique une différence non significative.
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9.2.3.6. En ce qui concerne les particularités sensorielles

Tableau 69 : Observations des particularités sensorielles a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Réactions inhabituelles aux aspects sensoriels 0
3-4 ans
Résistance au toucher 0
3-4 ans
TOTAL particularités sensorielles 0
Moyenne 0
Variance 0
Ecart type 0
Figure 53A Figure 53B
Particularités sensorielles Particularités sensorielles
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Les résultats des observations des particularités sensorielles sont présentés dans le tableau 69. Ce
comportement a été coté uniquement chez les enfants du groupe DVTSA, en moyenne 3 fois. Les
deux enfants du groupe présentent ce comportement, un des deux ayant des réactions inhabituelles
aux aspects sensoriels plus fréquemment que l'autre (figure 53A). Ces résultats ont été analysés
avec un test t de Student pour échantillons indépendants sur les données transformées par racine

carrée et le résultat indique une différence non significative.
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9.2.3.7. En ce qui concerne chacun des comportements cibles du langage et
des vocalisations

9.2.3.7.(a) langage fonctionnel

L'analyse de la fréquence observée des comportements du langage fonctionnel peut étre trouvée
dans le tableau 70. Nous pouvons observer notamment une fréquence plus élevée dans le groupe
DV pour les son isolés, les mots isolés, les phrases de 3 mots et plus, les vocalisations spontanées
dirigées, les questions posées et les réponses aux questions. Le groupe DVTSA a une fréquence
moyenne plus élevée pour le babillage a ce stade, comportement absent chez les enfants du groupe

DV.

Tableau 70 : Observations du langage fonctionnel a 3-4 ans
Comportement cible TOTAL
GROUPE DV
Babillage 0
3-4 ans
Moyenne 0
Variance 0
Ecart type 0
Sons Isolés 9
3-4 ans
Moyenne 4,5
Variance 40,5
Ecart type 6,7
Mots isolés 16
3-4 ans
Moyenne
Variance
Ecart type 2,8
Phrases de 2 mots 1
3-4 ans
Moyenne 0,5
Variance 0,5
Ecart type 0,7
Phrases de 3 mots et plus 27
3-4 ans
Moyenne 13,5
Variance 12,5
Ecart type 3,5
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Vocalisations spontanées dirigées 37
3-4 ans
Moyenne 18,5
Variance 84,5
Ecart type 92
L'enfant pose une question 6
3-4 ans
Moyenne
Variance
Ecart type 1,4
L'enfant répond a une question 13
3-4 ans
Moyenne 6,5
Variance 12,5
Ecart type 3,5
TOTAL langage fonctionnel 109
3-4 ans
Moyenne 54,5
Variance 180,5
Ecart type 13,4

La fréquence moyenne pour les deux groupes indique un écart considérable avec une fréquence bien
plus ¢élevée du langage fonctionnel chez les enfants du groupe DV (figure 54B). Le niveau est
semblable pour les deux enfants du groupe DVTSA, et il y a une différence interindividuelle plus

grande entre les deux enfants observés dans le groupe DV (figure 54B).

. Figure 54B
Figure 54A Langage fonctionnel
Langage fonctionnel 44
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Ces résultats ont ¢été analysés avec un test t de Student pour échantillons indépendants sur les
données transformées par racine carrée et le résultat indique une différence non significative pour le

résultat total, les mots, les phrases de 3 mots et les vocalisations spontanées.
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9.2.3.7.(b) particularités du langage

Frequence totale

Les particularités du langage, comme nous pouvons voir dans le tableau 71 et illustrées dans la fi-
gure 55B, sont observées uniquement chez les enfants du groupe DVTSA a l'age de 3-4 ans. Les
fréquences intra-groupes sont stables, chaque enfant du groupe DVTSA montrant quatre fois ce

comportement, et donc aucun comportement de cette catégorie n'est observé chez les deux enfants

Tableau 71 : Observations des particularités du langage a 3-4 ans

Comportement cible

Echolalies immédiates

3-4 ans

Intonation inhabituelle
3-4 ans

TOTAL particularités du langage

Moyenne

Variance

Ecart type

Figure 55A
Particularités du langage
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du groupe DV.
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Frégquence moyenne

9.2.3.8 Résumé des résultats des observations de films des

enfants entre 3 et 4 ans

Les résultats de nos observations des séquences de film des enfants a 1'dge de 3-4 ans sont résumés

par domaine, dans la figure 56.

Figure 56
Comportements observés a 3 -4 ans
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Les ¢léments clés des observations a cette période sont les suivants :

- Au niveau de la communication sociale, les enfants du groupe DV présentent les comportements
de cette catégorie de manicre bien plus fréquente que les enfants du groupe DVTSA. La différence
est moins marquée pour les comportements de prise de conscience d'autrui, d’intérét pour les évene-
ments sociaux autour de 1'enfant, mais l'écart entre les deux groupes est frappant en ce qui concerne
les comportements que nous pourrions appeler « d'ouverture sociale », a savoir l'initiation de l'inter-

action et les expressions faciales dirigées vers autrui.

- Les manifestations d'attention conjointe sont plus fréquentes dans le groupe DV, notamment pour
les situations de partage faisant appel au langage réceptif et expressif mais aussi en ce qui concerne

le fait de « montrer » un objet a autrui, et la manipulation partagé d'un objet.
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- De manicre globale les enfants du groupe DVTSA montrent moins de plaisir dans l'interaction so-

ciale que les enfants du groupe DV.

- Nous observons un écart important dans la fréquence du langage fonctionnel entre les deux

groupes.

- Les particularités du langage sont observées uniquement chez les enfants du groupe DVTSA a

cette période. Il en est de méme pour les particularités sensorielles.

- Des stéréotypies motrices continuent a étre observées dans les deux groupes, mais nous n'obser-
vons pas le méme phénomene pour des stéréotypies du langage, qui ne sont observées que dans le

groupe DVTSA.

- L'activité ludique des enfants DVTSA a l'age de 3-4 ans est moins fréquemment observée de ma-
ni¢re générale surtout en ce qui concerne les jeux fonctionnels et les jeux symboliques, absents dans
ce groupe. En revanche, la proportion du temps ludique passé dans les jeux « uniquement senso-

riels » continue d'étre beaucoup plus élevée chez les enfants du groupe DVTSA.
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9.2.4. Analyse de I'évolution des comportements a travers

les trois observations

Les observations étant effectuées a trois moments dans le développement des enfants, nous pouvons
ensuite réunir les observations afin d'étudier I'évolution des comportements observés, a travers les

trois années.

En ce qui concerne la catégorie de la communication sociale et les comportements intersubjectifs,

les observations sont reprises dans la figure 57.

Figure 57
Communication sociale et comportements intersubjectifs

A travers les trois observations
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Nous pouvons voir qu'il existe une différence entre les deux groupes aux trois moments observés, le
groupe DV présentant des comportements de la communication sociale de maniere plus fréquente
que le groupe DVTSA. Cependant, la différence observée est moins élevée a I'dge de 24 mois et
bien plus importante a 1'age de 3-4 ans. Une petite augmentation dans la fréquence des comporte-
ments de la communication sociale des enfants du groupe DVTSA observée a 24 mois, n'est pas sui-

vie a l'age de 3-4 ans, ou nous notons de nouveau une diminution de ces comportements.

Un élément qui semble intéressant a extraire de ces observations de la communication sociale, est

'observation des signes de plaisir partagé dans l'interaction sociale.
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Dans les trois observations nous avons compar¢ la fréquence de ce comportement dans deux types
de situation sociale : les interactions sociales « non physiques » et les interactions sociales de nature

« physique ». Les résultats de ces observations sont détaillés dans la figure 57 bis.

Figure 57 bis
Plaisir partagé dans les situations sociales "non-physiques" et "physiques"

Atravers les trois observations
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Nous observons une évolution dans les manifestations de ces comportements, qui différe entre les
deux groupes. En ce qui concerne les enfants du groupe DV, les signes de plaisir partagé dans les si-
tuations d'interaction de type « physique » sont moins élevées que pour les situations « non-phy-
siques », aux trois ages, mais les écarts sont moins importants a 12 mois qu'a 24 mois ou a 3-4 ans.
Nous notons ainsi une diminution progressive des manifestations de plaisir partagé dans les situa-
tions d'interaction « physique » a travers les trois années. La fréquence du plaisir partagé dans les si-
tuations sociales « non-physiques » augmente a 24 mois avant de diminuer 1égérement a 3-4 ans,
bien que la fréquence reste bien plus élevée que pour le plaisir partagé dans les situations « phy-
siques » a cet age-1a. En ce qui concerne le groupe DVTSA, les fréquences sont globalement moins
¢levées a travers les trois observations, et la tendance va dans le sens inverse, ainsi si a 1'dge de 12
mois ces enfants montrent davantage de plaisir partagé dans les situations sociales « non-phy-
siques », dés I'age de 24 mois ce sont les manifestations de plaisir dans les situations sociales « phy-

siques » qui sont plus élevées, et cela se confirme a I'age de 3-4 ans.

175



Les résultats des observations des signes de l'attention conjointe sont présentés dans la figure 58.
Les comportements d'attention conjointe sont également observés avec une fréquence plus élevée

dans le groupes DV comparé au groupe DVTSA, et ceci aux trois ages observés. Il est a noter que

Figure 58
Attention conjointe

Atravers les trois observations
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les enfants du groupe DV semblent suivre une progression constante des capacités d'attention
conjointe a travers les trois années observées, ce phénomene n'étant pas observé chez les enfants du
groupe DVTSA, leurs comportements d'attention conjointe restant plutot a un niveau de fréquence
constante sur les deux premiéres observations avec une petite augmentation a la troisiéme période

observée.

Cependant, il est intéressant d'examiner de plus prés ces résultats, en extrayant de ces résultats uni-
quement les ¢léments des sous catégories « C » de Bigelow (2003) car ces sous-catégories repré-
sentent les comportements les plus « clairement attribuables au lien d'attention conjointe ». A celles-
la nous allons rajouter le comportement « montrer » qui parait également clairement faire appel aux
capacités d'initiation de l'attention conjointe. Les fréquences observées pour ces comportements,
sont réunies dans la figure 59 bis. Dans cette vision plus restreinte des comportements de I'attention
conjointe, nous observons globalement moins de manifestations d'attention conjointe. Aucun com-
portement de ce type n'est observé a I'age de 12 mois, a I'dge de 24 mois seuls les enfants du groupe
DV présentent quelques signes d'attention conjointe, et a 1'age de 3-4 ans, nous observons ces com-
portements de manicre trés peu fréquente dans le groupe DVTSA, et avec une fréquence plus im-

portante dans le groupe DV.
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Figure 58 bis
Attention Conjointe : Comportements plus clairement attribuables au lien d'attention conjointe :
= "montrer" + C1, C2, C3 et C4
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En ce qui concerne le langage fonctionnel, les résultats sont réunies dans la figure 59. L'explosion
du langage verbal observé chez les enfants du groupe DV est claire, et I'amélioration de ces capaci-
tés continue a l'age de 3-4 ans. Le groupe DVTSA montre également une évolution croissante dans
la fréquence des comportements de langage fonctionnel, mais celle-ci se déroule de maniére bien
moins rapide, et I'écart entre la fréquence de ces comportements dans les deux groupes se creuse a

travers les trois observations.

Figure 59

Langage fonctionnel

A travers les trois observations
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Certains comportements pouvant étre considérés comme caractéristiques des troubles du spectre de
'autisme ont également été observés dans les trois observations. Nous allons présenter les résultats

pour les comportements répétitifs, les particularités sensorielles et les particularités du langage.

Figure 60

Comportements répétitifs

A travers les trois observations
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Les résultats pour les observations de la fréquence de comportements répétitifs sont illustrés dans la
figure 60. Nous observons que les deux groupes d'enfants manifestent des comportements répétitifs
aux trois observations. A I'dge de 12 mois les enfants du groupe DV montrent une fréquence plus
¢levé de ces comportements que les enfants du groupe DVTSA, un phénomene qui se répete a l'age
de 24 mois, bien que I'écart soit moins grand. Cependant, bien que le niveau des comportements ré-
pétitifs reste ensuite stable entre la deuxiéme et la troisiéme observation pour le groupe DV, la fré-
quence de ces comportements pour le groupe DVTSA augmente considérablement a 1'age de 3-4
ans. Ainsi a 1'age de 3-4 ans, le groupe DVTSA manifeste des comportements répétitifs avec une

fréquence bien plus élevé que le groupe DV.

La figure 61 réunit les résultats des trois observations pour la fréquence des particularités senso-
rielles (réactions inhabituelles aux stimuli sensoriels et résistance au toucher). Ces comportements
sont cotés uniquement chez les enfants du groupe DVTSA, a partir de la deuxiéme observation, au-
cun comportement de cette catégorie étant observé a I'age de 12 mois. Entre I'dge de 24 mois et 1'age

de 3-4 ans nous observons une augmentation de la fréquence de ces comportements.
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Figure 61

Particularités sensorielles
A travers les trois observations
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Les fréquences observées des particularités du langage (écholalies immédiates, intonation
inhabituelle et phrases stéréotypées) sont présentées en figure 62. Nous observons l'absence de ces
comportements chez les deux groupes d'enfants a I'age de 12 mois, une fréquence plus élevée des
particularités du langage chez les enfants du groupe DV a l'dage de 24 mois, puis la disparition de
ces types de comportements dans ce groupe DV a I'dge de 3-4 ans, tandis qu'il y a une augmentation
importante de ces comportements chez les enfants du groupe DVTSA lors de cette dernicre

observation a 3-4 ans.

Figure 62

Particularités du langage, incluant les phrases stéréotypées

A travers les trois observations
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Figure 63
Durée d'activité ludique passé en activité uniguement sensorielle
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Deux éléments observés dans le cadre de l'activité ludique nous semblent important a extraire et
comparer a travers les trois observations, a savoir la durée de 1'activité ludique qui est consacrée aux
jeux uniquement sensoriels, et le refus d'une proposition de jeux.La figure 63 reprend les fréquences
observées pour la durée de 1'activité ludique passé dans les jeux uniquement sensoriels, sans partage
social. Nous observons une trés grande différence qui reste semblable a travers les trois
observations, les enfants du groupe DVTSA consacrant beaucoup plus de leur temps de jeu a des
jeux uniquement sensoriels. Le pourcentage du temps ludique passé en jeux uniquement sensoriels

chez les enfants du groupe DV est faible et tend a diminuer a travers les trois années observées.

Les fréquences observées pour le rejet a la proposition de jeux, sont illustrées dans la figure 64. Ce
comportement est noté uniquement chez les enfants du groupe DVTSA, et est observé a travers les

trois années, avec une fréquence moyenne légerement plus élevé a 1'age de 24 mois.

Figure 64

Rejet de proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair

Atravers les trois observations
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Nos observations des enfants des deux groupes a 1'dge de 12 mois, de 24 mois et de 3-4 ans, nous
ont permis d'identifier et d'extraire certains éléments de chaque domaine, qui suivent tous une
évolution différente pour les deux groupes. Chacun de ces comportements est li¢ a ce que nous
pouvons appeler « l'ouverture sociale », a savoir les capacités d'attirer I’attention de l'autre avec
pour but d'initier l'interaction sociale. Aussi, les comportements suivants ont été réunis dans cette
nouvelle catégorie qui nous semble forte importante : les expressions faciales dirigées vers autrui,
les demandes verbales ou non-verbales, les interpellations/l'initiation de 1'interaction, montrer, et les
vocalisations spontanées dirigées. Les fréquences moyennes des observations de ces comportements

dans chaque groupe est illustrée dans la figure 65.

Nous observons que globalement les enfants du groupe DVTSA manifestent trés peu ces
comportements, et que contrairement au groupe DV ou nous observons a travers les trois années un
augmentation progressive de la fréquence de ces comportements d'ouverture sociale, le niveau de ce
genre de comportement chez les enfants du groupe DVTSA restant assez stable a travers les trois
observations. Cela représente ainsi une différence comportementale notable entre les deux groupes
d'enfants observés. Ces résultats ont ét¢ analysés avec des tests t de Student pour échantillons
indépendants sur les données transformées par racine carrée, les résultats indiquent une différence
non significative a 12 mois, significative a 24 mois (P=.05 avec égalité des variances) et non

significative a 3-4 ans.

Figure 65

Comportements "d'ouverture sociale"

(Expressions faciales dirigées vers autrui/Demande/Initiation de I'interaction/Montrer/
Vocalisations spontanées dirigées/pose question)

A travers les trois périodes d'observation
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9.2.5. Analyse clinique des situations semblables

Quelques situations rencontrées dans les films de famille étant trés similaires cela nous permet de
faire quelques observations cliniques a partir de ces situations, en forme de vignettes cliniques.
Quatre paires de vignettes sont présentées ici, chaque paire compare un enfant du groupe DVTSA
avec un enfant du groupe DV, dans une situation semblable, et chaque paire est suivi d'un

commentaire afin de comparer les observations.

Un jeu de « coucou-caché »

Enfant 1 (Fille, Groupe DVTSA)

Enfant 4 (Garcon, Groupe DV)

L'enfant 1 est assise sur un tapis, elle vient
d'ouvrir un cadeau d'anniversaire, elle s'intéresse
beaucoup au papier-cadeau. La maman initie un
jeu de coucou-caché avec le papier cadeau. Elle
place le papier sur la téte de I'enfant 1 en disant
«elle est ou ? » . L'enfant 1 attrape le papier avec
ses deux mains et commence a tirer. La maman
finit le mouvement en s'exclamant « coucou ! ».
La petite fille sourit, et tourne légérement sa téte
vers sa maman qui se trouve a sa gauche, tout en
reprenant son jeu tactile avec le papier cadeau. La
maman recommence le jeu, l'enfant 1 est de
nouveau couverte par la feuille de papier, « elle
est cachée ! » puis la maman retire le papier vers
le haut, «coucou!» L'enfant 1 suit le
mouvement du papier avec ses deux mains, elle
sourit, bouche ouverte, elle se tourne de nouveau
légérement vers la maman et tend ses deux bras
sur le coté pour essayer d'attraper le papier. La
maman incite ensuite une troisieme répétition du

jeu, le papier est de nouveau placé sur la téte de

la petite fille, cette fois-ci elle pousse directement

Le film commence par une image en gros plan sur
le visage de l'enfant 4. Il sourit, oriente sa téte
vers sa maman, sa respiration est rapide, il se
balance 1égérement d'avant en arriére. La maman
place une serviette éponge sur la téte de l'enfant 4
en disant « Hop...attention...... Coucou!» L'e
petit gargon retire la serviette, la poussant en bas
avec ses deux mains. Il rit, émet des sons « ah » et
tourne sa téte de gauche a droite avant de
réorienter son visage vers sa maman, bouche
ouverte. = Maman  recommence le  jeu,
« attention.... » elle pose de nouveau la serviette
sur la téte de l'enfant. Le petit garcon retire
immédiatement la serviette et maman exclame
« Coucou ! ». L'enfant tient dans ses mains la
serviette, il se balance d'avant en arriére en
souriant et en riant. Puis il tend la serviette a sa

maman et elle recommence une derniére fois.
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le papier vers le sol, elle sourit rapidement au
«coucou ! » et reprend son jeu de manipulation
du papier, appuyant dessus vers le sol et écrasant
le papier entre ses doigts, une expression de

concentration sur son visage.

Commentaires : Les deux enfants observés dans cette situation de jeu « coucou-caché »
prennent tous les deux du plaisir dans cette échange ludique, et les deux enfants ont tendance
a orienter leur visage vers la maman aprés le « coucou ». Quatre différences importantes
sont tout de méme a noter. Premiérement, 1'enfant 4 semble davantage « acteur » dans le jeu,
et notamment il donne la serviette a sa maman dans une demande de réitération du jeu.
L'enfant 1 semble plus passive et n'en redemande pas clairement. Deuxiémement, dans la
situation de l'enfant 1, nous remarquons que son intérét sensoriel pour le papier cadeau prend
rapidement une place importante, elle cherche a jouer avec le bruit et les sensations tactiles
du papier et cet intérét sensoriel semble rapidement prendre la priorité sur I'échange ludique
avec sa maman dans cette situation. Le troisieme €lément concerne les vocalisations. Nous
notons que l'enfant 1 n'émet pas de sons pendant cette situation, tandis que l'enfant 4 fait des
sons de type « ah ». La quatrieme différence est au niveau des mouvements stéréotypés.
L'enfant 4 présente des balancements, d'avant en arriére et aussi des mouvements répétitifs

de téte, que nous n'observons pas chez l'enfant 1 dans cette situation.
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Interaction entre 1'enfant dans son lit a barreaux et le parent

Enfant 6 (Fille, Groupe DVTSA)

Enfant 4 (Gargon, Groupe DV)

L'enfant 6 est debout dans son lit a barreaux, elle
joue avec un jouet accroché sur le coté. Le parent
entre dans la chambre. La petite fille continue de
jouer pendant quelques minutes, ne semblant pas
avoir entendu l'arrivée de l'adulte. Puis elle léve la
téte, l'adulte fait un bruit de claquement de
langue. L'enfant 6 fait un petit sourire et porte ses
deux bras en dehors du lit, mains vers l'adulte.
Elle parait concentrée, mais avec une certaine
hypotonie, elle est légérement penchée sur les
barreaux du lit. Elle joint ses deux mains, puis
elle tente d'imiter le bruit émis par le parent, en
faisant des bruits avec ses lévres, une fois.
L'adulte recommence a son tour, puis l'enfant 6,
par sept fois, en orientant sa téte vers l'adulte.
L'adulte refait des claquements & son tour, la
petite fille répond par 3 petits bruits, presque
inaudibles cette fois, puis elle attend, sa téte

toujours orientée vers 1'adulte.

L'enfant 4 est debout dans son lit a barreaux en
train de jouer avec une peluche accroché aux
barreaux. Il léve la téte en entendant la maman
arriver. La maman lui dit «allo..., ahh!». Le
petit garcon fait un petit sourire et émet des sons
« hé, hé, hé », tout en gigotant dans son berceau,
les mains sur le coté. La maman lui répond « hé »
et appelle lenfant par son prénom, puis
« ahhh... ». L'enfant 4 répond « ahhh... » avant de
poser sa bouche sur le lit. La maman rit et répete
« ahhh ». L'enfant tourne sa téte sur le coté et fait
un grand sourire. Il gigote en souriant. « Ho c'est
beau toutca!» s'exclame la maman, « on est
debout ! ». Le petit garcon continue de sourire,
tournant sa téte de maniére répétitive de gauche a
droite, « ahhh» répéte la maman. « ahhh»
réponds l'enfant 4. La maman rit, et son fils

relance, « ahhhh.. ! ».

Commentaires : Les deux enfants montrent du plaisir dans l'interaction avec l'adulte, mais
l'enfant 4 exprime davantage cette émotion. Les deux enfants présentent de I'imitation des
bruits de l'adulte, dans l'interaction avec le parent basé sur un jeu de tour de rdle. Une
différence semble importante a noter. Lorsque sa maman ne continue pas le jeu, l'enfant 4
relance sa maman en refaisant le bruit. Ainsi, il est en « redemande » d"interaction. L'enfant
6 est davantage dans l'attente a la fin de I'observation. L'enfant 6 semble aussi avoir un temps
de latence plus importante, elle a besoin de temps pour lancer ses réponses au parent, tandis
que L'enfant 4 « répond » immédiatement.

Nous observons dans cette situation beaucoup plus de comportements pouvant éEtre
considérés comme des mouvements stéréotypés (de corps et de téte), chez l'enfant 4, aucun

balancement n'est observé chez 1'enfant 6.
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Discussion concernant un verre/une bouteille d'eau

Enfant 1 (Fille, Groupe DVTSA)

L'enfant 4 (Gargon, Groupe DV)

L'enfant 1 est en train de boire un verre d'eau
pétillante. Elle se balance légérement dans son
siege, elle sourit et rit, elle émet des sons « et,
hum... », elle sourit et tourne sa téte sur le coté.
Maman « c'est bon ? » 1'enfant rit...

Maman : « c'est trés bon l'eau qui pique »

Enfant 1: «télébon, I'eau qui pique, qui pique,
qui pique... »

Maman, en touchant la bouche de l'enfant 1
«l'eau qui pique elle fait pique, pique, pique,
pique, pique »

Enfant 1: « télébon l'eau qui pique », en tendant
sOn verre vers sa maman.

Maman : «avec deux mains ». La petite fille
reprend le verre et boit. « qu'est-ce qu'elle fait ?
Pique, pique, pique... » L'enfant sourit et grimace.
Maman « ahh ! ».
La petite fille repose le verre, fait des
mouvements de balancements du corps et de la
téte et des mouvements des bras puis dit « la balle
qui pique ».

Maman : « c'est rigolo »

Enfant 1 « I'eau qui pique »

Maman : « la balle qui pique et I'eau qui pique ! »
L'enfant fait des bruits de bouche, reprends son
verre et parle dans le verre... « la balle qui pique,
la balle qui pique.. »

Maman « ahh ! »

Enfant 1 : « la balle qui pique » (balancements de
la téte).

Maman : « c'est trés bien, I'eau qui pique c'est
comme la balle qui pique »

Enfant 1 : « la balle qui pique » et fait des bruits

de claquement de la bouche.

L'enfant 4 est assis sur la table de la cuisine, il est
entouré d'objets. Une bouteille d'eau tombe a coté
de sa main. Sa maman lui demande « et 1a, c'est
quoi ? »

« la bouteille » lui réponds l'enfant.

maman : « oui, et apres ? »

Enfant 4 : « la bouteille. Bouchée, la bouteille »
Maman : « oui c'est la bouteille »

Enfant 4 : « hum, boum boum ! » en tapant la
bouteille sur sa téte.

Maman : « hé, hé, sur la téte, tu veux ? »

Enfant 4 : « bouchée, la bouteille »

Maman : « maman va le faire....boum boum ! »
elle tape légérement la bouteille contre la téte de
I'enfant. Il avance sa téte pour le jeu.

Enfant 4 : souriant, « la bouteille, la bouteille, la
bouteille, la bouteille. Ze veux casser la bouteille,
toute a 1'heure »

Maman « tu rigoles ! »

Enfant 4 : « ze veux casser la bouteille »

Maman : « Je ! Comment on dit ? »

Enfant 4 : « Je veux casser.... »

Maman : en riant « je veux casser... »

Enfant 4 : touchant un verre a c6té de lui «le
verre »

Maman : « oui c'est un verre, et aprés qu'est-ce
que tu as devant toi ? »

Enfant 4 : « la bouteille, la bouteille, la bouteille,
la bouteille, la bouteille » répété rapidement avec
une intonation inhabituelle, tout en manipulant le
bouchon de la bouteille avec des explorations
tactiles rapides. « ze veux casser des verres ».
L'enfant fait des mouvements répétitifs avec sa

téte, mais ces mouvements cessent dés qu'il
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reprend la manipulation tactile de la bouteille.
Maman : « tu veux casser des verres ? Ah non,
c'est interdit ! »

Enfant 4 : «ze veux casser la bouteille » en
souriant «toute a I'heure, la bouteille, la
bouteille » la bouteille tombe sur le coté et le
petit garcon la ramasse... « y en a plus »

Maman : « je ne suis pas sr »

Enfant 4 : « la bouteille, la bouteille.... »

Maman : « il y a de 1'eau ou pas dedans ? »
L'enfant secoue la bouteille et réponds « y a, y a

de 1'eau. Je veux boire ! ».

Commentaires : Les deux enfants expriment du plaisir partagé dans cette situation
d'interaction autour d'un objet. Chaque enfant fait des liens a partir de l'apport verbal du
parent, mais l'enfant 1 semble faire des liens associatifs basés sur les aspects phonétiques du
mot tandis que l'enfant 4 semble faire de liens associatifs sémantiques.

Nous observons des comportements répétitifs chez les deux enfants dans cette situation.
Cependant il existe des petites différences entre les comportements observés. L'enfant 4, bien
qu'étant dans une répétition importante de « la bouteille » et une certaine persévération sur ce
théme, offre régulicrement de l'information nouvelle sur I'objet en question (« bouchée », « y
en a plus » «je veux boire »). Il répond aux consignes de l'adulte ainsi qu'aux questions
posées par l'adulte, bien que cela ne soit pas systématique et que parfois il retourne a son
théme plutdt que de suivre la direction de 1'adulte. L'enfant 1 ne répond pas directement aux
questions de la maman et reste largement dans les répétitions des deux phrases, bien qu'elle
apporte 1'idée de « la balle qui pique ». Elle ne donne pas, par exemple d'information sur les
¢léments tangibles en lien avec I'objet ni sur les actions en lien avec l'objet.

Dans cette situation l'enfant 1 présente des stéréotypies sensori-motrices a plusieurs
moments. L'enfant 4 présente ce type de mouvements répétitifs une fois pendant la séquence,
mais ces mouvements ont tendance a stopper lorsqu'il manipule la bouteille ou lorsque

'adulte lui pose des questions.
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Interaction papa-enfant

Enfant 6 (Fille, Groupe DVTSA)

Enfant 2 (Gargon, Groupe DV)

L'enfant 6 est assise sur le lit a c6té de son papa.
Elle explore la main de son papa avec ses deux
mains. Elle pousse sur la main de son papa pour
lui faire ouvrir la main, puis elle joue a taper dans
la main de son papa, tout en écoutant sa sceur
jouer a coté. Sa sceur s'approche, l'enfant 6
s'arréte, elle émet un petit bruit. Puis elle semble
écouter sa sceur (sa téte est aussi orienté vers
l'activité de sa sceur). Elle se balance légeérement.
D'un coup la sceur de l'enfant 6 s'approche de trés
preés avec des jouets a partager. La petite fille
retire ses mains, baisse sa téte et touche ses
lunettes noires. Puis sa sceur s'éloigne et l'enfant 6

reprend le jeu de taper sur la main de son papa.

L'enfant 2 est assis sur le lit a co6té de son papa. Il
touche I'épaule puis le visage de son papa, puis
dit ; « y a ta barbe, Papa »

Papa : «labarbe ? »

Enfant 2: «y barbe, a Papa» (avec une
intonation inhabituelle)

Papa : « hehe, » il fait des bruits de bouche et
approche sa téte vers son fils, il lui fait un bisou.
Enfant 2: « les goulis ? »

Papa : « des guilis-guilis ? »

Enfant 2 : « guilis-goulis » il avance son bras vers
le visage de son papa, un grand sourire au leévres.
Son papa lui fait des chatouilles et ils rient tous
les deux. L'enfant 2 touche ensuite la bouche de
son papa et son papa lui souffle dessus, Le petit
garcon imite son pére et lui souffle sur la joue.
Papa «ah, il m'a mis un poutou! C'était un
poutou ? »

Enfant 2 : « la barbe »

Papa : « la barbe » (avec une voix grave)

Enfant 2 : « la barbe » (imitant la voix grave)
Papa : « la barbe a papa » (avec une voix grave)
Enfant 2 : « la barbe @ maman ! » (imitant la voix
grave). Puis ils rient tous les deux.

Papa : « on va aller prendre le bain ? »

Enfant 2 : « non, non, non ! »

Commentaires : Clairement la plus grande différence dans ces deux situations est le niveau

de langage fonctionnel, I'enfant 2 utilisant des mots seuls, des phrases de deux mots et des

phrases de trois mots et plus, méme si sa prononciation est en cours de développement et son

intonation est parfois inhabituelle. L'enfant 6 émet des sons qui semblent avoir une fonction

de communication, mais l'interaction passe largement par d'autres aspects sensoriels a ce
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stade (toucher). Elle est clairement sensible aux événements sociaux dans son entourage, et
elle peut avoir une action sur son entourage, elle montre physiquement a son pere par
exemple qu'il doit ouvrir sa main pour commencer le jeu de taper dans les mains, mais le jeu
est peu varié¢ dans cette observation. Chez I'enfant 2 les éléments sensoriels tactiles sont
¢galement omniprésents dans la communication mais il est davantage actif dans l'interaction,
il fait des demandes verbales et il offre son bras a son papa pour le jeu de chatouilles. [l y a
souvent de la répétition chez l'enfant 2, il revient au théme de la barbe par exemple, mais il
montre de la flexibilité aussi, il peut suivre ainsi un jeu lancé par le papa (faire la voix grave)
bien qu'il ait eu des difficultés a accepter la fin du jeu. L'imitation est beaucoup utilis¢ par

l'enfant 2, ce qui est moins observé chez 'enfant 6.

9.2.6. Suivi de I'évolution d'un enfant

La nature des observations des films des enfants, portées sur trois périodes de leur développement,
nous permettent également de suivre 1'évolution dans les comportements observés chez un méme
enfant, a travers les trois années. Nous allons présenter dans les pages suivantes 1'évolution de l'en-
fant 4, un petit garcon du groupe DV et I'évolution de I'enfant 1, une petite fille du groupe DVTSA.
Pour ces observations individualisées nous avons utilisé une quantité de films plus importante. En
ce qui concerne l'enfant 4 nous avons visionné 24 minutes de film, des séquences différentes de
I'enfant entre 1'age de 10 mois et de 3 ans et demi.

Pour I'enfant 1, nous avons visionné 40 minutes de films, des séquences allant de I'age de 11 mois a

l'age de 4 ans.
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Fréquence

9.2.6.1. Suivi de I'évolution de I'enfant 4

L'enfant 4 est un petit gargon ayant une cécité congénitale bilatérale, atteint du syndrome de Norrie.

La figure 66 reprend les ¢léments observés chez ce petit gargon a travers les trois observations.

Figure 66
Enfant 4

Fréquence des comportements par domaine, aux trois observations
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L'enfant 4 est observé dans le groupe DV.

Les premiers films que nous avons a notre portée montrent ce petit garcon agé de 10 mois. C'est un
bébé souriant, réactif a son environnement. Il montre déja de bonnes capacités d’imitation et il est
acteur dans les interactions sociales, dans un jeu de coucou-caché il donne le tissu a sa maman pour
redemander une répétition du jeu, dans une interaction sociale. C'est un bébé qui oriente sa téte vers
le partenaire social et qui montre un panel d'expressions émotionnelles. Dans le film de son premier
anniversaire nous observons des gestes conventionnels (« bravo») et l'enfant montre une
conscience des éléments sociaux de son environnement, il sourit et répond aux consignes données
par des adultes. Cette compétence est de nouveau observée a l'age de 15 mois lorsqu'il partage un
moment avec sa maman autour de la découverte de la pluie. Ainsi, il réagit clairement lorsque sa
maman lui demande « mets ta main, touche la pluie ». Nous observons également dans cette situa-
tion de partage autour d'un élément extérieur que nous qualifions d'attention conjointe, un fort
partage émotionnel. C'est également vers 1'age de 15 mois que l'enfant 4 commence a répéter et a

prononcer ses premiers mots.
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A l'age de 18 mois nous observons une interaction pere-enfant, I'enfant 4 étant de nouveau tres ac-
teur dans les ouvertures sociales . Il anticipe la routine ludique mise en place avec son papa (Ieve les
bras pour avoir des chatouilles). Le plaisir dans les interactions sociales est ainsi observé pour les
situations « non physiques » et des jeux de type « physiques » comme les chatouilles.

Le langage réceptif et expressif de I'enfant continue d'évoluer et vers I'age de 20 mois une séance de
peinture nous montre qu'il répéte clairement des mots et suit immédiatement des consignes spéci-
fiques (« fait gratter », « frotte tes mains »). Vers l'age de 25 mois nous entendons pour la premicre
fois des mots et des phrases construites de ce petit gar¢on incluant 1'utilisation du « je ». Il manifeste
une compréhension des regles de politesse, disant « merci » a son frére, et une connaissance de cer-
tains concepts intersubjectifs, par exemple il s'exclame « c'est moi le plus fort ! ». A I'dge de 26
mois il nomme des objets a sa portée et partage de 1'information sur la nature des objets, bien que sa
langage garde souvent une qualité répétitive.

Au niveau ludique, nous observons chez 'enfant 4 la présence de jeux symboliques a partir de 1'age
de 31 mois, un jeux de chevaliers aux épées avec son grand frére. Le jeu de société partagé avec sa
maman est observé autour de la méme période. Le plaisir dans I'interaction autour de ce jeu partagé
est évident chez ce petit gar¢on et il est clair qu'il comprend bien a ce moment-la les régles du jeu
comme le tour de role (« c'est le tour de Maman ! »). Il faut noter tout de méme qu'a certains mo-
ments du jeu le petit garcon manifeste des moments de jeu sensoriel (il ouvre et ferme la bouche du
crocodile dans le jeu de société apparemment dans une recherche de stimulation auditive).

La relation avec son grand frére est souvent observée dans les séquences de films et nous permet
également de voir des éléments du développement socio-émotionnel du petit garcon. A 25 mois,
I'enfant 4 montre quelques difficultés dans la gestion des émotions et a besoin de guidance pour ex-
primer ses demandes et ses émotions. Ces mémes types de frustration dans la relation sont observés
dans les films de l'enfant a 3 ans 5 mois, la frustration avec ce frére qui cache un jouet étant difficile
a controler, tapant et pingant son frére. A certains moments il se tape lui-méme aussi. Il montre tout
de méme une connaissance intéressante des émotions des autres, disant « pardon » a son frére et de
nouveau un compréhension des éléments d'intersubjectivité disant par exemple « je suis gentil ! ».
L'enfant 4 montre a certains moments quelques difficultés a accepter les changements, nous obser -
vons par exemple de la résistance a laisser un jeu pour faire des actes de la vie quotidienne. Il peut
exprimer cette difficulté par des cris.

Dans les derniers films de I'enfant, nous observons le petit garcon dans un jeu de société avec sa fa-
mille. Il est pleinement acteur dans le jeu, il donne des conseils a ses parents, prédit le gagnant du

jeu et montre du plaisir lorsque le jeu est gagné, bien qu'il a parfois besoin de guidance pour jouer.
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Fréquence

9.2.6.2. Suivi de I'évolution de I'enfant 1

L'enfant 1 est une petite fille ayant une cécité bilatérale congénitale et atteinte de 1'amaurose de
Leber. La figure 67 reprend les fréquences de comportements dans les trois observations. L'enfant 1

est observée dans le groupe DVTSA.

Figure 67
Enfant 1

Fréquence des comportements par domaine, aux trois observations
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Nous découvrons l'enfant 1 a 1'age de 11 mois. Petite fille joyeuse, elle profite d'une comptine sur
les genoux de sa maman, elle montre du plaisir dans cette situation, semblant apprécier particuliere-
ment les stimulations auditives mais aussi des mouvements physiques. Elle rit lorsque sa maman lui
fait des sautillements et des balancements. Elle anticipe clairement la suite de la chanson, elle sou-
rit et retient son souffle entre les parties du chanson. A la fin de la chanson elle ne montre pas a ce
stade de comportements pour en redemander. Il est cependant a noter a cette période qu'elle présente
une résistance lorsque sa maman prend ses bras pour accompagner le geste de « bravo », elle retire
alors ses mains et change d'expression faciale. Nous retrouvons l'enfant 1 le jour de son premier an-
niversaire. Elle ouvre ses cadeaux et nous pouvons observer ses grands moments d'exploration tac-
tile et auditive, elle est fortement intéressée par les aspects sensoriels du papier cadeau et ces €lé-
ments vont prendre le dessus sur les aspects relationnels de la situation. La petite fille est tout de
méme intéressée par l'environnement sociale, elle tourne sa téte vers sa maman lorsque s'installe un

jeu de coucou-caché, mais elle reste assez passive socialement, elle ne redemande pas clairement de
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recommencer le jeu. L'interaction entre cette petite fille et I'adulte dans les images a notre disposi-
tion se passe souvent par les vocalisations envers l'enfant, par exemple nous observons un jeu entre
mere et fille autour d'un avocat porté par l'enfant. Le jeu tourne autour du fait de gratter 1'avocat
avec un petit bruit drole qui accompagne le mouvement. Au niveau du toucher les réactions de I'en-
fant sont variables, parfois elle accepte volontiers que la maman accompagne ses mouvements de
main (par exemple pour trouver 'avocat, pour faire les mouvements de grattage sur l'avocat), par-
fois elle résiste a cela et retire ses mains, portant ainsi ses deux mains vers ses ¢paules. Nous n'ob -
servons pas de tentatives d'imitation des bruits de sa maman, mais des imitations du mouvement sur
l'avocat sont bien observées par moment.

Nous observons au cours des séquences de film de I'enfant 1 un fort intérét pour les chansons. A 18
mois elle apprécie particulierement une comptine associée a des mouvements corporels. En effet
elle est assise sur une chaise et sa maman la balance au rythme de la chanson. La petite fille, qui
montre jusque-la peu d'expressivité du visage, s'illumine, un grand sourire aux levres, deés que les
balancements commencent. A 26 mois nous observons de nouveau une séquence de comptine parta-
gée entre l'enfant et sa maman. Cette fois elle est davantage actrice, elle suit les gestes en lien avec
la chanson et elle montre une bonne connaissance de la chanson. Elle montre énormément de plaisir
dans cette échange avec sa maman autour de la chanson, sourit, rit et devance sa maman dans les
gestes. Dans les films de l'enfant 1 a I'age de 4 ans, nous observons que ce fort intérét pour les
chansons perdure, avec le risque a ce moment-la que cela soit devenu un intérét restreint. En effet
I’interaction avec cette petite fille est facilitée lors des moments de chanson (elle aime chanter une
chanson a tour de role, par exemple) et plus difficilement accessible lors d'autres jeux. De plus, dans
cette séquence de film, I'enfant montre parfois de la difficulté a suivre les propositions de l'adulte
(ici un adulte extérieur a la famille) et peut s'opposer a chanter une chanson choisie par l'adulte par

exemple.

A 18 mois puis de nouveau a 26 mois, l'enfant 1 cherche le contact physique avec sa maman en se
fondant dans ses bras. Sa motricité peut parfois paraitre difficile a interpréter, par moment hypoto-
nique, par moment hypertonique, il n'est pas facile de voir ce qu'elle essaye de communiquer avec
ses mouvements. Cela est flagrant lors de la chanson a mouvements a 1'dge de 18 mois. A la fin de la
chanson elle semble vouloir descendre de la chaise, et en méme temps vouloir remonter. Elle tape
avec ses deux mains sur le dos de la chaise ce qui pourrait étre interprété comme une demande pour
recommencer la chanson, mais cette demande n'est pas trés clairement exprimée par les mouve-
ments et gestes de I'enfant. Au niveau des stéréotypies motrices elles sont observées chez I'enfant 1

a partir des films a 24 mois, mais beaucoup plus dans les séquences de films a I'dge de 4 ans, dans
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lesquels nous observons les balancements, les mouvements de bras et la pression digitale sur les
yeux. La résistance au toucher est également de nouveau observée dans les séquences de film a 4

ans.

Dans les films a notre disposition pour l'enfant 1 nous observons le langage verbal pour la premiere
fois dans une séquence a I'dge de 18 mois, ou nous remarquons du babillage. A 26 mois, elle pro-
nonce des mots et des phrases dans le cadre d'une comptine et les phrases construites sont observées
dans la séquence a l'dge de 35 mois, surtout composées de phrases répétitives. A I'age de 4 ans, le
langage de cet enfant reste largement écholalique et répétitif et elle parle avec une intonation inhabi -

tuelle.

Dés 1'age de 12 mois nous observons chez l'enfant 1 un fort intérét pour les aspects sensoriels du
jeu. Nous l'avons décrit dans son intérét pour le papier cadeau. Ce fort intérét sensoriel a pour
conséquence a certains moments un refus de la part de cette petite fille & suivre un jeu proposé par
autrui. Ce comportement est observé de nouveau a plusieurs moments dans les films de cet enfant, a

16 mois, a 26 mois et a 4 ans.
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9.2.7. Résumeé général des résultats

La présentation de ces résultats qualitatifs associés aux observations cliniques nous indiquent

certaines tendances dans les comportements précoces des enfants aveugles ayant des troubles du

spectre de 'autisme. Ces tendances sont détaillées selon l'dge de 1'enfant. Les grandes lignes de cette

présentation sont les suivantes :
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Les comportements de la communication sociale sont globalement moins fréquents chez les
enfants du groupe DVTSA comparés aux enfants sans troubles associés. Cette différence
entre les groupes, observée des I'age de 12 mois, est significative a la période de 24 mois.
Les comportements « d'ouverture sociale » sont nettement plus fréquemment observés chez
les enfants aveugles sans troubles associés que chez les enfants DVTSA.

Les enfants du groupe DV montrent davantage de plaisir dans les interactions sociales
« non-physiques ». En ce qui concerne le groupe DVTSA, la tendance est de montrer
davantage de plaisir dans les situations de jeu « physique » que des situations « non-
physiques » a partir de 24 mois.

La différence entre les deux groupes dans le niveau de langage fonctionnel est observée a
partir de 24 mois, une augmentation de la capacit¢ de langage fonctionnel étant observée
dans le groupe DV mais pas dans le groupe DVTSA.

Les comportements de l'attention conjointe sont plus fréquemment observés chez les enfants
du groupe DV, de plus ce groupe montre une augmentation stable a travers les trois ages, ce
qui n'est pas observée chez le groupe DV. Notamment, le comportement « montrer » n'est
jamais observé chez les enfants du groupe DVTSA.

Certains comportements faisant penser aux troubles autistiques sont observés dans les deux
groupes a certains moments, c'est le cas pour les mouvements stéréotypés a 12 mois et a 24
mois, pour les stéréotypies et particularités du langage a 24 mois.

Certains comportements ne sont observés que dans le groupe DVTSA, il s'agit du refus
d'une proposition de jeux, qui est observé dans le groupe DVTSA sur les trois observations,
mais jamais dans le groupe DV. C'est le cas également pour les particularités sensorielles qui
sont observées dans le groupe DVTSA a partir de 24 mois.

La durée de 'activité ludique est trés variable d'un enfant a 1'autre, mais la durée de l'activité
ludique consacrée a des jeux uniquement sensoriels est bien plus élevée chez les enfants du

groupe DVTSA.
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10. Discussion

Cette étude cherchait a mieux comprendre les signes précoces des troubles du spectre de l'autisme
pendant la petite enfance des enfants déficients visuels ultérieurement diagnostiqués avec un trouble
du spectre de l'autisme. Les comportements cibles ont été sélectionnés et la fréquence de ces
comportements cibles a ét¢ observée dans les s€quences de films familiaux a I'age de 12 mois, de 24
mois et entre 3 et 4 ans, chez 3 enfants aveugles et avec troubles du spectre de I'autisme et chez trois
enfants aveugles sans troubles associés. La fréquence des comportements cibles dans les
observations de ces deux groupes d'enfants a été comparée. Deux enfants ont également fait I'objet

d'une analyse clinique individualisée.

Les résultats de cette comparaison mettent en lumiére des différences intéressantes entre ces deux
groupes d'enfants a la petite enfance, que nous allons maintenant discuter en lien avec nos

hypothéses de recherche.

10.1. Observons-nous une différence entre les deux
groupes pour les comportements de la communication

sociale ?

Le premier ¢€lément que nous avons cherché a explorer était les comportements de la
communication sociale et de l'intersubjectivité. Nous avons observé certaines différences dans ce
domaine entre les deux groupes, et ce, des I'dge de 12 mois. De manicre globale le groupe d'enfants
sans troubles associés (groupe DV) manifestent davantage de comportements de la communication
sociale que les enfants avec un diagnostic ultérieur de troubles du spectre de l'autisme (groupe
DVTSA) dans les trois observations. En ce qui concerne les enfants aveugles sans troubles associés,
nous observons une courbe de développement des compétences de la communication sociale
progressivement évolutive sur les trois années, effet qui n'est pas observé chez les enfants du groupe
DVTSA, qui montrent une petite augmentation de ces comportements a 2 ans, suivi d'une

diminution a I'age de 3-4 ans.

En regardant de plus pres les différents comportements, a I'age de 12 mois une fréquence plus
¢levée est observée dans le groupe DV pour des signes de la conscience de la présence d'autrui,

pour l'orientation de la téte vers des stimuli sociaux, pour des expressions faciales, pour
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l'anticipation dans une routine ludique et en ce qui concerne le plaisir montré par l'enfant dans les
interactions sociales non physiques. En revanche, a I'dge de 12 mois, peu de différences sont
observées dans la fréquence de demandes effectuées par les deux groupes, ni pour la fréquence de
I'imitation. Cette observation rejoint 1'idée de Hatwell (2003) des bébés davantage passifs « trop

sages » et peu expressifs.

Il n'y a aucune différence observée a 1'age de 12 mois en ce qui concerne les comportements de
pointage ni des gestes. Ces comportements ne sont pas observés chez les enfants de notre
échantillon a ce stade, ce qui n'est pas trés €tonnant, en lien avec les observations d'Iverson et al
(2000) du moindre niveau de gestes de maniere générale chez l'enfant déficient visuel. Il n'y a
toujours pas de différences observées a 24 mois entre la fréquence de gestes, ni a I'age de 3-4 ans,
encore une fois peu observées dans les deux groupes. L'absence de gestes conventionnels ou de
gestes associé aux vocalisations n'est donc pas un critére de différenciation des deux groupes
d'enfants avant quatre ans. Le pointage de I'index continue d'étre absent a 24 mois mais le pointage
paume ouverte est observé, 1égérement plus chez le groupe DV. A l'dge de 3-4 ans l'absence de
pointage est de nouveau remarqué. Ainsi, le pointage, quasiment absent dans les deux groupes sur
les trois observations, ne peut donc pas €tre considéré comme un critére fiable pour dépister les

troubles autistiques chez les enfants aveugles, contrairement aux enfants voyants.

Nous observons également I'absence de réactivité a 1'appel du prénom, a travers les deux groupes,
ce qui concorde avec les travaux de O'Reilly et al (2015) qui ont observé chez un groupe d'enfants
déficients visuels une moindre réaction au prénom entre 8 et 15 mois. A 24 mois ce comportement
de réactivité au prénom continue d'étre peu observé, bien qu'un enfant de chaque groupe présente
tout de méme une fois ce comportement. De nouveau dans les films a 3-4 ans l'absence de
comportements indiquant une réaction a l'appel du prénom est remarquable, ce qui suggere que ce
comportement, souvent considéré comme un des premiers signes des troubles du spectre de
l'autisme, ne peut pas faire partie des critéres fiables en ce qui concerne l'enfant aveugle. Il est
important, cependant, de noter que les types de situations filmées auraient pu diminuer les
possibilités d'observations de ce comportement, donc ce résultat serait a confirmer ultérieurement

dans d'autres études.

En ce qui concerne l'attention conjointe, l'intérét social, le plaisir partagé dans les interactions, le
langage et surtout dans les comportements d'ouverture sociale, les différences intéressantes

observées entre les deux groupes peuvent étre présentées.
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10.1.1. L'attention conjointe

Les anomalies de I'attention conjointe sont un ¢lément central et précoce des troubles du spectre de
l'autisme chez les enfants voyants (Mundy et al, 1986). Dans notre échantillon d'enfants aveugles,
nous avons observé effectivement une fréquence plus élevée de comportements de l'attention

conjointe chez les enfants du groupe DV, dans les trois observations.

En utilisant une définition augmentative de l'attention conjointe afin de prendre en compte les
adaptations a la privation visuelle, d'aprés Bigelow (2003), les enfants déficients visuels sans
troubles associés montrent pendant les trois années une augmentation progressive de la fréquence
des interactions d'attention conjointe. Du coté des enfants déficients visuels et autistes, quelques
comportements de l'attention conjointe sont observés (majoritairement l'action instrumentale sur un
objet pouvant étre considéré comme ayant un lien avec l'objet « d'interaction », ou l'utilisation du
corps de l'autre pour trouver un objet), mais nous n'observons pas ce type d'augmentation de cette
compétence sur les trois années. Les enfants du groupe DV présentent davantage de comportements
d'attention conjointe faisant appel aux capacités linguistiques (nommer un objet porté, se servir des

instructions verbales du parent pour localiser un objet, etc.).

Lorsque nous utilisons une définition plus restreinte de l'attention conjointe, en incluant uniquement
les comportements « montrer » et le C1, C2, C3 et C4 de Bigelow, donc les situations ou un objet
tangible est clairement partagé, la fréquence de l'attention conjointe diminue globalement dans tout
I'échantillon. Nous observons dans ce cas qu'a l'age de 12 mois, aucun comportement d'attention
conjointe n'est observé, a 24 mois uniquement les enfants DV sans troubles associés manifestent ce
type de comportement et a 3-4 ans les comportements de l'attention conjointe sont observés dans les
deux groupes mais de maniere trés peu fréquente chez les enfants DVTSA et de manicre plus élevé
chez les enfants DV sans troubles associés. Cela rejoint les observations de Tadic et al (2009)
concernant les complexités des processus attentionnels chez les enfants déficients visuels en
général, les difficultés étant observées dans les capacités a porter de l'attention sur un objet et de
déplacer l'attention sur un nouvel objet. En effet dans 1'étude clinique de I'enfant 4 nous observons
¢également une certaine difficulté a détourner son attention d'un objet pour découvrir un autre objet,
et ce malgré des capacités claires en ce qui concerne l'attention conjointe. Dans 1'é¢tude clinique de
I'enfant 1 nous avons observé ce type de difficulté de changement de son attention, de maniére bien
plus importante. La difficulté a changer de jeux a la demande de I'adulte est observée a plusieurs

reprises.

198



En ce qui concerne le comportement « montrer » dans les trois observations, il n'est jamais observé
chez les enfants déficients visuels ayant des troubles du spectre de l'autisme. Ces observations
peuvent €tre mises en lien avec les ¢léments notés dans les tableaux comparatifs de Gense & Gense
(2005) et de Brandsborg (2012) qui identifient chez les enfants déficients visuels ayant de 1'autisme
peu de comportements de partage. La conscience du Soi interpersonnel est considérée comme
essentielle pour la mise en place des situations d'attention conjointe avec cette définition plus
restreinte (Bigelow, 2003). Des signes de cette conscience sont observés dans 1'étude de 1'enfant 4
(DV), ainsi il se rend compte des conséquences de ses actions sur autrui, mais ne sont pas observés

dans les films a notre disposition pour les enfants du groupe DVTSA.

Nous pouvons ainsi valider notre hypothése H1-A : «les situations d’attention conjointe seront
moins fréquemment observées chez les enfants ayant une déficience visuelle associée a un trouble
du spectre de I’autisme (groupe DVTSA), a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans ». La prise en compte
de ce type de comportement pour I'évaluation des troubles du spectre de 1'autisme chez les enfants
déficients visuels pourrait ainsi porter un intérét. Nous pouvons cibler particulierement l'intérét pour

le comportement « montrer » qui est absent chez les enfants du groupe DVTSA.

10.1.2. L'intérét social

Pour analyser le niveau de l'intérét social des enfants nous nous servons des observations des
comportements suivants, chacun faisant appel a une certaine curiosité sociale : I'orientation de la
téte vers un stimulus social, des signes de conscience de la présence d'autrui, la recherche de contact

physique avec autrui et 1'imitation.

En ce qui concerne les signes de conscience de la présence d'autrui, il existe trés peu de différence

dans la fréquence de ce comportement entre les deux groupes d'enfants observés, aux trois

observations. Les deux groupes montrent ce comportement a fréquence moyenne semblable. Ce
A > : .

comportement ne porte donc pas d'intérét pour 1'évaluation précoce des troubles du spectre de

l'autisme chez les enfants déficients visuels, les enfants des deux groupes montrant un intérét

constant et comparable pour la présence d'autrui.

L'orientation de la téte vers le stimulus social, considérée comme un signe important de la curiosité
sociale chez l'enfant déficient visuel (Gense et Gense, 2005) est observée a une fréquence moindre
chez les enfants du groupe DVTSA a I'dge de 12 mois, a fréquence semblable a 1'dge de 24 mois et

deux fois plus fréquemment chez les enfants du groupe DV a I'dge de 3-4 ans. Nous avons observé

199



pour ce comportement d'importantes différences interindividuelles. Nous jugeons ainsi que ce
facteur manque de spécificité et ne pourrait pas étre suffisamment intéressant pour 1’évaluation
précoce des troubles autistiques. Nos résultats différent ainsi de ceux de O'Reilly et al (2015) qui
trouvent, dans une étude sur les enfants aveugles, une moindre attention aux stimuli sociaux chez
ces enfants-1a. De plus, les résultats ne soutiennent pas les observations d'une moindre attention
portée sur les €éléments sociaux chez les enfants autistes voyants (Johnson, 2014 ; Guillon, Rogé et
al, 2016 ; Landa et al, 2007). Cela nous suggere qu'il pourrait avoir une différence dans les
manifestations de 1’intérét pour les situations sociales entre les enfants autistes voyants et les
enfants autistes aveugles, peut-étre dii a une nécessité adaptative a préter attention aux événements
autour de lui, pour sa compréhension du monde ainsi que pour sa sécurité. Il est toutefois important
de rappeler qu'un intérét social chez l'enfant aveugle peut également se manifester par une absence

de mouvement (téte figée ou baissée) pour se concentrer sur l'information (Mellier et Jouen, 1984).

L'imitation est observée de manicre 1égerement plus fréquente chez les enfants du groupe DV a 12
mois, mais ensuite la tendance s'inverse, les enfants DVTSA montrant davantage de comportements
d'imitation a 24 mois et a 3-4 ans. Ces observations différent ainsi de celles de Receveur et al
(2005) pour les enfants autistes voyants, qui observent moins de manifestations d'imitation chez ces
enfants dans la deuxiéme année. En ce qui concerne la recherche de contact physique il existe une
différence bien plus nette entre les deux groupes. En effet ce comportement n'est jamais observé
chez les enfants du groupe DVTSA et est observé avec une fréquence peu importante chez les
enfants du groupe DV a chacune des trois observations. Il est toutefois a noter que dans les films
observés pour les études cliniques individualisées des deux enfants, ce comportement est bien

observé chez I'enfant 1 (DVTSA) et chez I'enfant 4 (DV).

Notre hypothése H1-B proposait que « Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de
l'autisme (groupe DVTSA) présenteront moins fréquemment de comportements montrant un intérét
pour les situations sociales, que les enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans ». Bien
que globalement les enfants du groupe DVTSA manifestent 1égérement moins de comportements
d'intérét social, ces différences ne semblent pas clairement identifiables dans nos observations, sauf
éventuellement en ce qui concerne la recherche du contact physique. Les différences
interindividuelles empéchent l'identification de tendances nettes des deux groupes d'enfants. Ne
nous pouvons ainsi pas valider cette hypothése et nous devons accepter I'hypothése nulle qui
considere qu'il n'y a pas de différences entre les deux groupes pour la manifestation d'intérét pour

les situations sociales.
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10.1.3. Le plaisir partagé dans l'interaction sociale

Nous observons dans les trois observations davantage d'expression de plaisir dans les interactions
sociales « non physiques » chez les enfants déficients visuels sans troubles associés. La différence
de fréquences moyennes étant significativement supérieure lors de l'observation a 24 mois. Ce
plaisir dans I'échange social et linguistique est moins observé chez les enfants en devenir autiste, ce
qui rejoint les observations de Gense et Gense (2005). Cela va bien dans le sens des observations
des jeunes enfants autistes voyants, de Degenne et al (2009), et d'Adrien et al (1999) qui remarquent

des la premiére année de la vie moins de sourires sociaux chez ces enfants avec TSA.

Cela suggere qu'il y aurait bien chez les enfants de notre groupe DVTSA un certain retrait
relationnel, qui n'est pas observé chez les enfants de notre échantillon sans TSA, qui pourrait étre

comparable au retrait relationnel observé chez les enfants autistes voyants (Adrien, 1993).

En ce qui concerne le plaisir partagé dans les interactions de type « physique », la différence est
moins nette, a I'dge de 12 mois, les enfants du groupe DV manifestent peu ce type de plaisir, les
enfants DV légérement plus. A 24 mois, la tendance s'inverse, le plaisir dans les interactions
physiques étant davantage manifesté chez les enfants du groupe DVTSA. Ceci est de nouveau le cas
lors des observations a 3-4 ans, mais avec une diminution globale de ces comportements. De
manicre générale la fréquence des manifestations de plaisir partagé dans les situations « physique »
chez les enfants du groupe DV montrent un phénomene de diminution graduelle au cours des trois

années, ce qui n'est pas le cas chez les enfants du groupe DVTSA.

Donc pour notre hypotheése HI-C : « Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de
I'autisme (groupe DVTSA) manifesteront moins de plaisir partagé dans les interactions sociales,
comparés aux enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans », nous pouvons
partiellement la valider, car elle serait valide pour le plaisir partagé dans les interactions sociales
«non physiques » mais les différences sont moins apparentes pour les situations sociales
« physiques » avec méme une fréquence plus élevée de ces comportements chez les enfants

DVTSA.
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10.1.4. Les comportements d'« ouverture sociale »

C'est dans ce domaine que nous avons observé les plus grandes différences entre nos deux groupes
d'enfants. Les observations incluses dans cette catégorie sont les suivantes : les expressions faciales
dirigées vers autrui, les demandes verbales et non verbales, 1'interpellation/initiation de I'interaction,
les vocalisations spontanées dirigées, les questions verbales et le fait de montrer dans un partage. En
somme tous les comportements qui montrent chez l'enfant une tentative d'attirer l'attention de
l'adulte (ou pair) afin d'engager l'interaction. Globalement, ces comportements d'ouverture sociale
sont observés a fréquence modérément plus élevée chez le groupe d'enfants DV, que chez les
enfants DVTSA, a I'dge de 12 mois. A 24 mois, la différence entre les deux groupes augmente et le
groupe DV manifeste significativement plus de comportements de l'ouverture sociale a ce moment.
La différence importante (mais cette fois non significative) se confirme a 3-4 ans, les enfants DV

présentant de nouveaux davantage de signes d'ouvertures sociales.

En ce qui concerne le comportement « montrer » nous avons déja évoqué les résultats observés, a
savoir I'absence de ce comportement chez les enfants déficients visuels ayant les troubles du spectre
de l'autisme, ce comportement étant observé a fréquence modérée a 24 mois et a 3-4 ans chez les
enfants du groupe DV. La demande verbale ou non verbale est peu observée a l'age de 12 mois,
mais les différences sont observées a partir de 24 mois, le groupe DV montrant deux fois plus de
demandes que le groupe DVTSA, résultat qui se renforce a 3-4 ans, avec une fréquence trois fois
plus élevée pour le groupe DV lors de cette troisieme observation. Les expressions faciales dirigées
vers autrui sont observées dans les deux groupes d'enfants, mais tendent a augmenter
progressivement chez les enfants du groupe DV tout en restant a fréquence basse et stable dans le
groupe DVTSA. Cela semble comparable aux travaux de Clifford & Dissanyake (2008) ainsi que de

Loots et al (2003) qui observent moins d'expressions émotionnelles chez les jeunes enfants autistes

voyants.

Les observations des vocalisations spontanées dirigées, elles, sont observées a fréquence bien plus
¢levée chez les enfants déficients visuels sans troubles associés et ce, des 'age de 24 mois (elles
sont absentes chez les enfants du groupe DVTSA a l'dge de 12 mois, et peu fréquentes chez les
enfants DV). Un effet de moindre vocalisations chez les enfants déficients visuels de maniére
générale avait précédemment ¢été notée dans I'é¢tude de Loots et al (2003) mais nous observons de

plus une différence a ce niveau entre nos deux groupes compares.
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Les différences sont également importantes dans les observations des comportements
d'interpellations d'autrui/initiations de l'interaction. Aucun comportement d’initiation n'est observé
chez les enfants du groupe DVTSA avant l'observation 3-4 ans ou ce comportement est
effectivement observé une fois. Dans le groupe DV ce comportement d'initiation de 1'interaction est
observé des 1'age de 12 mois et augmente en fréquence lors des observations a 24 mois et a 3-4 ans.
La question posée verbalement est observée dans le groupe DVTSA uniquement une fois a 1'age de
3-4 ans, tandis que chez le groupe DV elle est observée plusieurs fois a 24 mois et la fréquence

augmente encore a 3-4 ans.

La pauvreté des comportements d'initiation de la communication sociale est clairement observée
dans notre échantillon d'enfants aveugles et TSA. Ce phénomeéne avait été observé chez les enfants

autistes voyants par Adrien en 1991.

Ainsi en ce qui concerne notre hypothéses H1-D « Les enfants déficients visuels avec un trouble du
spectre de l'autisme (groupe DVTSA) manifesteront moins d'ouvertures sociales (demander,
montrer, questionner, initier l'interaction, vocalisations dirigées) comparés aux enfants du groupe
DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans », nous pouvons la valider, les différences de fréquences des

comportements dans ce domaine étant clairement identifiées dans nos observations.

10.1.5. Le langage

Nous avons observé différentes compétences du langage fonctionnel. Nos résultats montrent que
globalement a 1'age de 12 mois nous observons tres peu de langage fonctionnel, bien que quelques
exemples de babillage et de sons isolés sont notés avec une fréquence légerement plus élevée chez
le groupe DV. Ceci pourrait rejoindre les études précédentes ayant observé de maniere générale

chez 'enfant aveugle un petit retard dans les premiers mots (Andersen Dunlea et Kekelis 1984).

A T'age de 24 mois, nous observons une augmentation spectaculaire de la fréquence de langage chez
les enfants du groupe DV, avec tout de méme une variabilité interindividuelle importante (ce qui
confirme les observations de Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 2013). Une petite augmentation de la
fréquence de langage fonctionnel est aussi observée chez les enfants du groupe DV mais I'écart
reste trés important entre les deux groupes a ce stade. Les observations du langage, présentées dans
I’étude clinique individuelle de l'enfant 4 et dans les comparaisons cliniques de situations

semblables, a ce stade confirment le constat que l'enfant aveugle utiliserait davantage de mots
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descriptifs d'action sur un objet (Lewis et al 2002) et plus de références aux éléments perceptifs

sensoriels (Vinter et al, 2012).

A 3-4 ans l'augmentation de la fréquence du langage fonctionnel chez les enfants du groupe DV
continue a s'opérer et bien que les enfants du groupe DVTSA montrent également une petite
augmentation graduelle, 1'écart se creuse clairement. De plus, nous pouvons confirmer le constat de
Gense et Gense (2005) d'une différence importante dans les capacités de conversation entre les
enfants DV sans troubles associés et les enfants aveugles et autistes. Cet élément est par ailleurs
clairement identifi¢ dans deux de nos comparaisons cliniques de situations (l'interaction pere-enfant

et la discussion autour de I'eau).

Donc, notre hypothése globale «Il y aura une différence entre les comportements de la
communication sociale observés dans les situations d'interaction a la petite enfance, entre des
enfants déficients visuels ayant par la suite des troubles autistiques et des enfants déficients visuels
n'ayant pas de troubles du spectre de l'autisme plus tardivement » peut étre validée, surtout en ce qui

concerne le langage fonctionnel, les ouvertures sociales et les manifestations de plaisir partagé.

10.2. Pouvons-nous repérer des signes spécifiques des

troubles du spectre de I'autisme ?

Nous avons ensuite effectué des observations ciblées sur certains comportements décrits dans la
littérature comme typiquement caractéristiques des troubles du spectre de 1'autisme, a savoir les
particularités de 1'activité ludique, de la motricité et du langage, des particularités du traitement de
l'information sensorielle et les comportements répétitifs. Nous avons posé I'hypothése d'une

fréquence plus élevée de ces comportements chez nos trois enfants ayant le diagnostic de TSA.

10.2.1. L'activité ludique

En ce qui concerne les types d'activité ludique observés, nous pouvons d'emblée faire deux constats.
Premierement, les enfants du groupe DVTSA montrent autant, voire plus, d'exploration tactile de
I’environnement a 12 mois et a 24 mois que les enfants du groupe DV, mais cela va en diminuant a

3-4 ans. Cela diverge quelque peu des observations de Hatwell (2003) et de Troster & Brambring
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(1994) qui observent moins de ces comportements d'exploration spontanés. Deuxiémement, nous
observons l'absence totale de jeux fonctionnels et de jeux symboliques dans le groupe DVTSA
tandis que ces types de jeux sont observés chez les enfants du groupe DV des 1'age de 24 mois, bien

qu'a fréquence relativement faible.

Cependant, dans nos observations de l'activité ludique, deux autres éléments ont attiré
particulierement notre attention. Le premier concerne la manifestation de refus de proposition de
jeux, observée uniquement chez les enfants du groupe DVTSA a travers les trois observations. Cela
confirme les observations de Sakkalou (2015) de ce méme comportement chez les enfants déficients
visuels et rejoint l'observation de la difficulté a attirer l'attention chez l'enfant autiste dans la
premi¢re année (Charman & Baird, 2002). Le deuxiéme ¢élément est la durée extrémement
importante du temps ludique qui est consacrée aux jeux uniquement a buts sensoriels, sans partage
social, observée chez les enfants du groupe DVTSA, dans les trois observations. Nous pouvons
mettre cela en lien avec les travaux de Maestro et al (2005) qui observent un intérét plus fort pour
les objets que pour les jeux sociaux chez l'enfant autiste voyant et l'utilisation sensorielle
inhabituelle des objets, avec des mouvements répétitifs, observé par Ozonoff et al (2008). Nos
observations de ces deux facteurs, le rejet de proposition de jeu, et la durée importante de jeux
uniquement sensoriels, suggérent que tous les deux sont des comportements fortement liés aux

troubles du spectre de l'autisme.

Donc, notre hypothése « HI-E : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de
l'autisme (groupe DVTSA) manifesteront moins d'activité ludique comparés aux enfants du groupe
DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans » peut étre partiellement la valider. En effet les jeux
fonctionnels et les jeux symboliques sont observés moins fréquemment chez les enfants du groupe
DVTSA, mais la fréquence de l'exploration tactile est semblable. Nous avons surtout observé de

différences dans la manicre de jouer et dans I'ouverture aux autres dans le jeu.

10.2.2. Les comportements répétitifs

Pour ce domaine nous allons regarder séparément les stéréotypies motrices, et les phrases
stéréotypés, car bien que globalement la fréquence de ces comportements soit semblable entre les
deux groupes, ces deux comportements ne suivant pas la méme évolution dans les deux groupes sur

les trois années.
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Les mouvements stéréotypés sont observés a fréquence plus élevés dans le groupe DV a 12 mois,
ensuite la fréquence de ces mouvements demeure quasiment égale entre les deux groupes. Cela
confirme la présence de mouvements de balancements (McHugh & Lieberman 2003) et de
mouvements rapides latéraux de la téte (Smith et al, 1969), tous deux observés dans nos deux
¢chantillons. La pression digitale sur les yeux est observé uniquement chez un enfant du groupe
DVTSA, dans les derniers films a 3-4 ans. Une autre petite différence est observée, les enfants du
groupe DVTSA semblent présenter davantage de mouvements répétitifs impliquant les objets

(tourner ou balancer un jouet).

En ce qui concerne les phrases stéréotypés, elles sont observées de maniére plus fréquente dans le
groupe DV que dans le groupe DVTSA a 24 mois, mais elles disparaissant ensuite chez les enfants
de ce groupe, aucune phrase stéréotypée étant notée a 3-4 ans chez ce groupe, tandis que l'effet
inverse est observé chez les enfants du groupe DVTSA, une augmentation importante des phrases
stéréotypée observée a 3-4 ans. Cet ¢lément semble ainsi fortement intéressant pour I'évaluation de

troubles autistiques a 3-4 ans, mais pas a 2 ans.

Ces observations semble corroborer 1’observation de Lord et Risi (2000) de 1'apparition plus tardive

de ces types de comportements chez les enfants autistes voyants, apres 1'age de trois ans.

Donc notre hypothése H1- F: « Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de
I'autisme (groupe DVTSA) manifesteront davantage de comportements répétitifs comparés aux
enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans », ne peut étre validée, et nous devons
accepter I'hypothese nulle d'une absence de différenciation entre les groupes dans ce domaine, mais

avec des particularités mentionnées.

10.2.3. Des particularités sensorielles

Nous n'observons pas de particularités sensorielles dans 1'échantillon total a I'dge de 12 mois. A 1'age
de 24 mois en revanche, ainsi qu'a 3-4 ans, les particularités (réactions inhabituelles aux sensations
sensorielles et résistance au toucher) sont observées uniquement chez les enfants du groupe
DVTSA, la fréquence augmentant a 3-4 ans. Ces observations différent de celles de Degenne et al
(2009) qui avaient observé des manifestations de particularités du traitement de l'information

sensorielle, dés la premicre année.
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Nous avons précédemment évoqué la durée importante de jeux sensoriels chez les enfants du
groupe DVTSA. Nous pouvons mettre cela en lien avec les particularités sensorielles et notamment
I'idée de fascination sensorielle dans un effet de sur-attention aux informations sensorielles au

détriment des informations sociales (Green et al, 2017).

Donc notre hypothése H1-G : Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de 1'autisme
(groupe DVTSA) manifesteront davantage de particularités sensorielles (évitement OU fascination
sensoriel) comparés aux enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans », peut étre
validée partiellement, car elle semble valide pour les observations a 24 mois et a 3-4 ans, mais pas a

12 mois.

10.2.4. Des particularités du langage

Nous observons peu de langage a 12 mois, ce qui rejoint l'observation de Hatwell (2003) d'un
moindre niveau de vocalisations dans la population d'enfants déficients visuels. Les particularités du
langage observées (les écholalies et l'intonation inhabituelle) sont observées de maniére plus
fréquentes a 24 mois chez les enfants du groupe DV, ce qui corrobore les observations de Fazzi et al
(2007) et de Fraiberg (1977), mais a l'age de 3 ans, aucun comportement de ce type n'est observé
chez les enfants du groupe DV tandis que nous observons une augmentation de ces comportements

chez les enfants du groupe DVTSA dés les films de 3-4 ans.

Ainsi, notre hypothése H1-H : « Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de
l'autisme (groupe DVTSA) manifesteront davantage de particularités du langage comparés aux
enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans », ne peut pas réellement étre validée, mais
est partiellement vraie. En effet les manifestations a 2 ans sont semblables entre les deux groupes
(voire avec une fréquence légérement plus €levé chez le groupe DV), mais a partir de 3 ans, les
particularités de langage des enfants du groupe DV s’estompent et les particularités du langage des

enfants du groupe DVTSA, augmentent.

10.2.5. Des particularités de la motricité

En ce qui concerne la motricité, contrairement aux observations précédentes (par exemple de

Degenne et al, 2009) nous avons observé assez peu de différences, cependant, il est intéressant de
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noter davantage de variabilité dans les comportements moteurs observés chez les enfants déficients
visuels et autistes, tandis que les enfants du groupe DV ont présenté de manicre constante une
motricité « détendue ». Il est observé que les deux enfants du groupe DVTSA avaient des moments
de crispations hypertoniques, (ce qui rejoint la crispation observée par Degenne et al, 2009 chez des
bébés de quelques mois) et des périodes dhypotonie, avec une variabilité¢ interindividuelle

importante.

Nous n'avons tout de méme pas suffisamment d'observations pour valider notre hypothése H1-1 :
« Les enfants déficients visuels avec un trouble du spectre de l'autisme (groupe DVTSA)
manifesteront davantage de particularités de la motricité (hypotonie, hypertonie ou agitation)
comparés aux enfants du groupe DV, a 12 mois, a 24 mois et a 3-4 ans » et nous devons accepter

I'hypothéese nulle qui suppose 'absence de différences claires dans ce domaine.

Pour résumer concernant 1'hypothése globale 2 « Nous pouvons repérer des signes spécifiques de
troubles du spectre de 'autisme chez les enfants déficients visuels dans les premiéres années de vie,
avant 1'dge de 4 ans. Ces comportements sont cliniquement différents des comportements adaptatifs
des enfants déficients visuels sans troubles associés », nous pouvons partiellement valider cette

hypothése et des €léments spécifiques ont été présentés.

10.3. Criteres intéressants pour le dépistage précoce

Cette étude nous permet donc d'identifier quelques comportements pouvant étre intéressants pour le
dépistage précoce des troubles du spectre de 1'autisme chez les jeunes enfants déficients visuels,

selon 1'age de 'enfant. Il s'agit des suivants :
Alage de 12 mois
* Rejet de proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair
* Moins d'expressions faciales
*  Moindre plaisir partagé dans des situations d'interaction « non-physiques »
* Peu de manifestations de l'attention conjointe

¢ Pauvreté des manifestations d'ouverture sociale
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* Proportion trés importante de 1'activité ludique passée dans des jeux uniquement sensoriels
* Moins de vocalisations spontanées dirigées

* Absence d'interpellations/d'initiations de 1'interaction

A l'age de 24 mois
* Rejet de proposition de jeux d'un adulte ou d'un pair
* Particularités sensorielles (fascination sensorielle ou évitement sensorielle)
* Peu de manifestations de 'attention conjointe
* Absence des comportements de partage de type « montrer »
* Peu de langage fonctionnel
* Pauvreté des manifestations d'ouverture sociale
* Proportion trés importante de I'activité ludique passée dans des jeux uniquement sensoriels
* Moins de vocalisations spontanées dirigées
* Absence de comportements d'interpellation d'autrui/d'initiation de I'interaction
*  Moindre plaisir partagé dans des situations d'interaction « non-physiques »

* Dans une moindre mesure, des moments de crispation motrice

Al'4ge de 3-4 ans
* Peu de langage fonctionnel
* Particularités du langage (écholalies, phrases stéréotypées)
* Particularités sensorielles
* Rejet de proposition de jeux
* Absence des comportements de partage de type « montrer »
* Pauvreté des manifestations d'ouverture sociale

* Proportion trés importante de 1'activité ludique passée dans des jeux uniquement sensoriels
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* Peu de manifestations de 'attention conjointe

* Moins de vocalisations spontanées dirigées

* Moins de comportements d'interpellation d'autrui/d'initiation de 1'interaction
*  Moindre plaisir partagé dans des situations d'interaction « non-physiques »
* Absence de jeux fonctionnels

* Absence de jeux symboliques

* dans une moindre mesure, des moments de crispation motrices

10.4. Criteres trop peu spécifiques

D'autres comportements ont été¢ jugés trop peu spécifiques pour différencier les enfants aveugles
ayant les troubles du spectre de 'autisme aux enfants aveugles sans troubles associés. Selon les trois
moments d'observation, nous avons identifié¢ les comportements suivants en étant pas suffisamment

discriminatoires :
A l'age de 12 mois :
* Les stéréotypies motrices
* L'absence de pointage
» L'absence de gestes
* Le manque d'intérét social
* Quantité moindre d'imitation

* Moindre exploration tactile dans les jeux

A l'age 24 mois
* Les particularités du langage (écholalies et phrases stéréotypées)
* Les stéréotypies motrices

* Le manque d'intérét social
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* Quantité moindre d'imitation

* Moindre exploration tactile dans les jeux

Alage de 3-4 ans :
* Les stéréotypies motrices
* Le manque d'intérét social

* Quantité moindre d'imitation

10.5. Profil comportemental et développemental de I'enfant

déficient visuel ayant des troubles du spectre de 'autisme.

Nous avons pu apprécier donc les différences entre nos deux groupes d'enfants dans plusieurs
domaines. Bien que les différences interindividuelles sont fréquemment observées, nous voyons
émerger de ces observations un certain profil d'enfants déficients visuels ayant des troubles du
spectre de l'autisme. Nous observons ainsi un enfant qui montre une « conscience », plutét qu'une
« curiosité » des événements sociaux de son environnement et qui malgré cette conscience reste
plutot socialement passif, peu expressif émotionnellement et peu acteur dans la mise en route des
interactions. Il s'agit d'un enfant qui « s'offre» peu a l'autre dans le jeu a la petite enfance et les
situations d'attention conjointe se font plus rares. C'est un enfant qui montre peu de plaisir dans les
interactions sociales non physiques mais qui montre un certain plaisir dans les interactions sociales
de type « physiques » comme les comptines a mouvements, des chatouilles, bien qu'il soit tout de
méme peu en demande de répétition des tels jeux. Les jeux de cet enfant auront par ailleurs
tendance a étre, deés la premiere année, répétitifs et fortement axés sur les aspects sensoriels des
jouets, avec peu de partage social et il peut étre difficile d'engager 1’enfant dans un nouveau jeu, il

peut manifester une indifférence ou un rejet clair des propositions de jeux d'autrui.

C'est un enfant qui pourrait montrer une motricité hypotonique et/ou des moments de crispation
motrices. Le langage de cet enfant va se développer lentement, voire stagner Iégérement avant I'age
de trois ans, I’enfant ayant peu de langage fonctionnel a sa portée et étant en difficulté pour suivre
les concepts complexes dans le va et viens d'un échange verbale. Vers 'dge de trois ans, ’enfant

aura tendance a manifester davantage de particularités de langage comme des écholalies et des

211



phrases stéréotypées. A ce méme stade il peut également manifester une augmentation des
stéréotypies motrices de type balancements, mouvements des mains et pression digitale sur les

yeux.

10.5.1 « Developmental setback »

Le profil observé chez les enfants de notre échantillon DVTSA, peut étre comparé au phénomene de
régression développemental (« developmental setback »), observé dans la population d'enfants
déficients visuels séveres et profonds dans plusieurs études (Cass et al, 1994 ; Dale & Sonksen,
2002 ; Dale, 2005 ; Dale & Salt, 2008). Ce phénoméene de régression dans les domaines de la
communication sociale et du langage, est observé a partir de la période 16 — 27 mois. Nos résultats
différent quelque peu des observations précédentes dans la mesure ou nous observons certaines
différences claires déja repérables a l'age de 12 mois, notamment dans le domaine de la
communication, des ouvertures sociales, les refus de propositions de jeu et en ce qui concerne la
fréquence plus élevée de jeux uniquement sensoriels. En revanche nous corroborons effectivement
I'absence de différence a 12 mois dans la fréquence de stéréotypies motrices ainsi que la fréquence

des particularités sensorielles. Nous observons une différence peu élevée au niveau du langage.

Néanmoins, nos observations a 1'age de 3 a 4 ans rejoignent bien d'autres aspects de cette régression
développementale, a savoir la diminution des comportements de manipulation, la diminution des
comportements de l'attention conjointe et une fréquence bien moins importante de langage
fonctionnel, que le groupe d'enfants déficients visuels a développement typique. De plus, notre
observation de l'augmentation des comportements répétitifs a ce stade (stéréotypies motrices et

phrases stéréotypées) va aussi dans le sens de ce phénomene de régression.

10.6. Outils de dépistage et de diagnostic des TSA

Il est intéressant de confronter ces résultats aux outils existants de dépistage des troubles du spectre
de l'autisme. Prenons par exemple le M-CHAT (Robins et al, 2009) qui dépiste les troubles
autistiques des jeunes enfants a la période de 16 a 30 mois. Si nous considérons, en lien avec les
résultats de cette recherche, qu'a cette période l'enfant déficient visuel manifeste trés peu de
pointage, de gestes conventionnels et de réponse au prénom et qu'en revanche, les stéréotypies
motrices et verbales sont fréquentes dans cette population, nous pouvons questionner la réelle utilité
de l'outil pour notre population d'enfants aveugles. Le M-CHAT est composé de 20 questions.

Plusieurs de ces questions concernent les comportements que nous venons de lister. Si nous devons
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¢liminer du M-CHAT ces éléments, il ne restera que 8 items sur les 20. En effet, plusieurs questions
portent sur le regard, d'autres évaluent la réponse au prénom, les gestes et le pointage. A la lumiére
de nos résultats, cet outil ne semble ainsi pas intéressant pour dépister les difficultés socio-

communicatives des enfants déficients visuels.

En ce qui concerne le diagnostic, nous pouvons confronter nos résultats au module « toddler » de
I'Autism Diagnostic Observation Scale : ADOS-2 (Lord et al, 2012), qui est prévu pour évaluer les
enfants de 12 a 30 mois. De la méme maniere que pour le M-CHAT, en outre le besoin d'adapter le
matériel ludique qui est peu adapté aux possibilités sensorielles des enfants déficients visuels, les
items évalués semblent peu cliniquement utiles. En effet le module « toddler » mesure la capacité de
'enfant a établir et soutenir le regard, a pointer, a répondre a son prénom, a imiter et a suivre un jeu
fonctionnel avec un objet et évalue aussi la présence de comportements répétitifs. Notre étude
suggere que la majorité de ces comportements ne différencient pas les enfants autistes des enfants a
développement classique dans une population d'enfants déficients visuels. Il reste tout de méme des
¢léments cliniquement intéressants dans ce module a savoir les comportements de réaction ou

d'initiation de 1'attention conjointe et 1'intérét porté sur des jeux proposés.

Avec ces deux outils, la majorité des enfants aveugles auraient un résultat positif pour l'autisme

mais qui serait ainsi peu fiable pour un diagnostic différentiel.

Ainsi, les résultats de cette étude pointe 1'intérét, en ce qui concerne le dépistage et le diagnostic de
troubles du spectre de l'autisme chez un enfant déficient visuel, de penser des outils d'évaluation
spécifiques aux caractéristiques propres aux enfants déficients visuels. Cela ratifie les constats
similaires d'autres auteurs (Dale et al, 2014, Galiano, et al, 2017, Bechla, 2016, Parr et al, 2010,
Sakkalou et al, 2015).

10.7. Applications des résultats

Ces résultats présentent ainsi un intérét pour le dépistage précoce des troubles du spectre de
l'autisme chez les trés jeunes enfants déficients visuels. Plusieurs facteurs sont identifiés a chaque
période observée, pouvant étre cliniquement différents entre les enfants déficients visuels sans
troubles associés et les enfants déficients visuels a devenir autiste. Il y a notamment un nombre de
comportements habituellement centraux au dépistage des troubles autistiques dans la population
voyante, qui ne sont pas discriminants du moment ou l'enfant est porteur d'une cécité. Cet élément
renforce donc 1'idée du besoin de création d'outils de dépistage spécifiques a la population

déficiente visuelle (Dale et al, 2014, Galiano et al, 2017).
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Ces résultats soulignent également le besoin d'intervention précoce chez ces enfants (Rogé, 1998,
Magerotte & Rogé, 2004, Fazzi et al, 2005) et peuvent également aider a orienter les dispositifs
d'intervention précoce sur les difficultés spécifiques identifiées dans cette recherche. Les
interventions sur la réactivité socio-émotionnelle des enfants et les parents sont ainsi a favoriser,
axées sur Dattention conjointe en tant que compétence centrale dans la mise en place des
compétences de la communication sociale. Cette recherche montre l'intérét dans ce cadre des
méthodes de coaching parental dans les premiéres années (Brasseur, 1991, Kemp & Turnbull, 2014,
Ely et al, 2017) et montre également les bénéfices d'utilisation de films familiaux comme support a
I'accompagnement familial des interactions et de la communication sociale. Quelques équipes

travaillent effectivement sur des dispositifs adaptés a cet effet (van den Broek, 2017).

10.8. Limites de I'étude

Cette étude comporte plusieurs limites. Tout d'abord, les difficultés a recruter des familles
participantes a pour conséquence un échantillon trés réduit, bien que ces données filmées restent
une ressource précieuse. De plus, bien que les enfants €taient appareillés en ce qui concerne le
niveau de déficience visuelle, nous n'avons volontairement pas fixé de critéres en ce qui concerne
l'origine de la déficience visuelle, ce qui laisse ainsi dans notre échantillon un potentiel de
variabilité a ce niveau. Ces difficultés sont largement communes a toute étude sur les enfants
déficients visuels, la population étant tres restreinte, les diagnostics variés en termes de vision, les
pathologies différentes et le niveau d'atteinte neurologique inconnu (Matsuba, 2017). La petite taille
d'échantillon associé a cette variabilité limite la quantité et les types de statistiques inférentielles a
notre portée et par conséquent les observations sont difficilement généralisables a la population

générale d'enfants déficients visuels.

Une autre limite de cette étude est liée au modele rétrospectif et concerne l'impossibilité de tester
pour ces enfants leur niveau de développement au moment de la prise des films. Nous n'avons donc
pas de comparaison d'éventuels retards globaux pouvant parasiter les observations. Dans notre
échantillon, le retard mental est évoqué chez un des enfants du groupe DVTSA, mais cela est moins

clair pour les deux autres enfants.

Nous pouvons aussi identifier des difficultés communes a beaucoup d'études de films familiaux, a
savoir I'hétérogénéité des types de films a notre disposition, donc un manque de standardisation des

situations. Nous avons tenté de contourner cela en sélectionnant les situations les plus semblables
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possibles et en fixant des critéres. En ce qui concerne ces films familiaux, il est vrai qu'il y a déja un
biais inhérent dans l'idée que le parent n'aura pas le désir de filmer toutes types de situations de son
enfant, et aura tendance a filmer les scenes pouvant mettre en lumiere certaines qualités, ceci est un
facteur positif et bienveillant pour I'enfant, mais peut agir comme un filtre des types d'images a
portée du chercheur. Un autre biais a prendre en compte concerne la nature volontaire de la
participation a I'étude. Ce ne sont pas toutes les familles d'enfants déficients visuelles qui acceptent
de transmettre leurs films, donc notre échantillon ne constitue pas un groupe randomis¢ de la

population.
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11. Conclusion

Malgré les limites évoquées, cette recherche présente un intérét dans une domaine d'intérét clinique
actuelle, en utilisant une méthodologie jusqu'ici peu exploitée dans cette population d'enfants. Cette
étude nous a permis d'identifier certains comportements pouvant étre importants pour le dépistage
précoce des Troubles du Spectre de 1'Autisme chez les trés jeunes enfants ayant une cécité. L'étude
nous a permis d'observer les types de comportements manifestés par les deux groupes d'enfants a
différents moments du développement et les études cliniques de deux enfants nous aident a mieux

comprendre les trajectoires développementales.

A travers ce travail nous avons notamment pu valider plusieurs de nos hypothéses : la différence
observée dans les comportements des enfants déficients visuels ayant un diagnostic ultérieur de
troubles du spectre de 1'autisme, en ce qui concerne l'attention conjointe, les ouverture sociales, le
plaisir partagé dans les interactions sociales, et le niveau de langage fonctionnel. Les différences
dans 1'évolution des particularités du langage ainsi que des particularités sensorielles sont aussi
observées. D'autres particularités ont également été découvertes, par exemple dans les types de jeux
de ces enfants, voire le rejet social dans le jeu. Ces observations permettent également de valider de
maniére scientifique certaines observations cliniques dans les tableaux comparatifs des enfants
déficients visuels ayant des troubles du spectre de l'autisme et d'enfants déficients visuels a
développement classique (Gense et Gense, 2005 ; Pawletko & Rocissano, 2000 ; Brandsborg et al,
révisé 2012).

Cette recherche a concerné un petit échantillon, mais elle confirme l'intérét de 1'utilisation de films
de famille dans la recherche concernant les enfants déficients visuels et elle ouvre la voie aux
projets de recherche futures. Les difficultés mentionnées pour la récupération de films familiaux
suffisamment comparables poussent & favoriser des études prospectives longitudinales en lien avec
les familles, afin de permettre ’utilisation de films familiaux mais dans une situation plus cadrée en
terme d’événements filmés, en donnant ainsi des consignes concernant les types de situations et la
durée afin d'avoir un matériel plus homogene. En effet pour favoriser la compréhension du
développement de I'enfant aveugle, Dale et al (2017) soulignent effectivement le besoin d'établir des
études prospectives longitudinales afin d'étudier de prés l'anamnése et les éléments ayant une
influence sur le développement de l'enfant. Notamment cela permettrait d'avoir davantage
d'informations sur la situation socio-économique de la famille et le niveau de développement global

de l'enfant.
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En termes d'applications cliniques de ces observations, cela souligne I'importance de suivre de pres
I'évolution du développement précoce des enfants aveugles. Nous avons évoqué l'intérét d’utiliser
les programmes de suivi portés par les parents et les professionnels simultanément, tel le Early Start
Developmental Journal (Dale et Salt, 2007) et le Bielefield Observation Scale (Brambring, 2006).
Ces échelles sont créées spécifiquement pour les petits enfants déficients visuels et elles permettent
aux familles et aux cliniciens de suivre ensemble I'évolution des compétences dans plusieurs
domaines. Ces résultats permettent également d'orienter les types d'interventions précoces proposeés
aux tres jeunes enfants déficients visuels et leurs familles. Nous pouvons faire des liens avec les
méthodes d'intervention précoces mettant 1'accent sur le besoin de créer une ambiance positive et
motivante pour l'enfant et les parents sur le plan ludique et affectif comme l'approche Denver
(Dawson, Rogers et al, 2010) et le programme PACT (Preschool Autism Communication Trials,
Green et al, 2010) qui proposent des interventions ciblées sur la communication et l'attention
conjointe. Le dispositif PACT, notamment, utilise comme outil central le feedback video dans la
synchronisation relationnelle parent-enfant. Les similarités entre les méthodes d'intervention
décrites par Fraiberg (1968) et 1'approche PACT sont frappantes, notamment 1'accentuation sur les
interventions de soutien parental a la construction du lien d’attachement et au plaisir partagé dans
les moments d'interaction avec le bébé. A la lumiere des résultats de cette étude il parait d'autant
plus important de développer des adaptations de ces méthodes aux enfants ayant une déficience
visuelle qui sont, nous l'avons vu, d'emblée dans une situation de risque pour le développement des
troubles du spectre de Il'autisme. En effet, reconnaitre la spécificit¢ de la pathologie
développementale permet de proposer a chaque enfant un accompagnement ciblé et plus efficient
(Mecherbet, 2014 ; Pry, 2014?) tout en prenant en compte ses potentialités individuelles (Tardif,
2006).

Cette recherche s'inscrit également dans un projet de réflexion pluridisciplinaire régional, le réseau
Rhone Alpin Déficience Visuelle et Troubles du Spectre de I'Autisme, qui a été créé pour faire face
a ces difficultés de compréhension des troubles autistiques dans la population d'enfants déficients
visuels et dans le but de réunir les compétences dans les domaines de la déficience visuelle et des
troubles du spectre de 'autisme. Les actions de ce réseau sont largement motivées par la volonté de
gagner en compétences sur la question du diagnostic, mais également par le travail en adaptation a
la déficience visuelle des outils d’accompagnement des enfants autistes. Ce type de réseau de
professionnels est un facteur tres positif dans les avancées concrétes dans ce domaine, avec un désir

collectif de partager ces observations sur le plan national et international.
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ANNEXE 1 : Les critéres diagnostics des Troubles du Spectre de I’Autisme DSM-V :

Doit présenter les critéres A, B,Cet D :

A. Déficits persistants dans la communication et l'interaction sociales sans égard au contexte, non

justifiés par des retards de développement généraux, se manifestant par la présence des trois

¢léments suivants :

1)

2)

3)

Incapacités de réciprocité sociale ou émotionnelle; depuis une démarche sociale
anormale jusqu'a l'inaptitude a initier l'interaction sociale, en passant par l'incapacité
a entretenir une conversation avec autrui en raison du manque d'intérét, d'émotions,

d'affect et de réaction.

Comportements de communication non verbaux utilisés pour l'interaction sociale
déficients; depuis des communications verbales et non verbales mal intégrées jusqu'a
I'anormalité du contact visuel et du langage corporel, en passant par l'incapacité a
comprendre et a utiliser les comportements de communication non verbale et au

manque total d'expression faciale ou de gestes pertinents.

Incapacité a établir et a entretenir des relations avec les pairs correspondant au
niveau du développement (outre les relations avec les soignants); difficultés a
adapter son comportement a différents contextes sociaux, difficultés a partager un

jeu imaginatif et a se faire des amis, absence manifeste d'intérét pour autrui.

B. Modeles de comportement, activités ou intéréts restreints et répétitifs, caractérisés par au moins

deux des éléments suivants :
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4)

5)

Discours, utilisation d'objets ou mouvements moteurs stéréotypés ou répétitifs
(notamment, stéréotypies motrices, €cholalie, utilisation répétitive des objets ou

usage de phrases idiosyncrasiques).

Attachement excessif a des routines, modeles de comportement verbal et non verbal
ritualisés ou résistance excessive au changement (notamment rituels moteurs,
insistance a suivre le méme trajet ou @ manger les mémes aliments, questionnement

répétitif ou détresse extréme face a de petits changements).



6)

7)

Intéréts trés restreints, a tendance fixative, anormaux quant a l'intensité et a la
concentration (notamment un attachement marqué ou une préoccupation a 1'égard
d'objets inhabituels, intéréts excessivement circonscrits ou empreints de

persévérance).

Hyper- ou hypo-réactivité a des stimuli sensoriels ou intérét inhabituel envers des
¢léments sensoriels de I'environnement (notamment une indifférence apparente a la
douleur, a la chaleur ou au froid, réponse négative a des sons ou a des textures
donnés, le geste de renifler ou de toucher de facon excessive des objets, fascination

pour les lumiéres ou les objets qui tournent).

C. Les symptomes doivent étre présents depuis la petite enfance (mais il est possible qu'ils se

manifestent pleinement seulement au moment ou les demandes sociales dépassent les capacités

limitées)

D. Les symptdmes mis ensemble limitent et altérent le fonctionnement quotidien
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ANNEXE 2 : Criteres diagnostics de I'autisme infantile de la CIM 10

Présence, avant I’4ge de 3 ans, d’anomalies ou d’altérations du développement, dans au moins

un des domaines suivants :

(1) Langage (type réceptif ou expressif) utilis¢ dans la communication sociale

(2) Développement des attachements sociaux sélectifs ou des interactions sociales réciproques

(3) Jeu fonctionnel ou symbolique

B. Présence d’au moins six des symptdmes décrits en (1), (2), et (3), avec au moins deux

symptomes du critére (1) et au moins un symptéme de chacun des critéres (2) et (3) :

(1) Altérations qualitatives des interactions sociales réciproques, manifestes dans au moins deux des

domaines suivants :

(a) absence d’utilisation adéquate des interactions du contact oculaire, de I’expression

faciale, de I’attitude corporelle et de la gestualité pour réguler les interactions sociales

(b) incapacité a développer (de maniére correspondante a I’age mental et bien  qu’existent
de nombreuses occasions) des relations avec des pairs, impliquant un partage mutuel d’intéréts,
d’activités et d’émotions

(c) manque de réciprocité socio émotionnelle se traduisant par une réponse altérée ou

déviante aux émotions d’autrui ; ou manque de modulation du comportement selon le

contexte social ou faible intégration des comportements sociaux, €émotionnels, et

communicatifs

(d) ne cherche pas spontanément a partager son plaisir, ses intéréts, ou ses succes avec
d’autres personnes (par exemple ne cherche pas a montrer, a apporter ou a pointer a

autrui des objets qui I’intéressent)

(2) Altérations qualitatives de la communication, manifestes dans au moins un des domaines

suivants:
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(a) retard ou absence totale de développement du langage oral (souvent précédé par une

absence de babillage communicatif), sans tentative de communiquer par le geste ou la mimique

(b) incapacité relative a engager ou a maintenir une conversation comportant un échange

réciproque avec d’autres personnes (quel que soit le niveau de langage atteint)

(c) usage stéréotypé et répétitif du langage ou utilisation idiosyncrasique de mots ou de

phrases

(d) absence de jeu de « faire semblant », varié¢ et spontané, ou (dans le jeune age)

absence de jeu d’imitation sociale.

(3) Caractére restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des activités,

manifeste dans au moins un des domaines suivants :

(a) préoccupation marquée pour un ou plusieurs centres d’intérét stéréotypés et restreints,
anormaux par leur contenu ou leur focalisation ; ou présence d’un ou de plusieurs intéréts qui sont

anormaux par leur intensité ou leur caractére limité, mais non par leur contenu ou leur focalisation

(b) adhésion apparemment compulsive a des habitudes ou a des rituels spécifiques, non

fonctionnels

(c) maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs, par exemple battements ou torsions  des

mains ou des doigts, ou mouvements complexes de tout le corps

(d) préoccupation par certaines parties d’un objet ou par des éléments non fonctionnels de
matériels de jeux (par exemple leur odeur, la sensation de leur surface, le bruit ou les

vibrations qu’ils produisent)

C. Le tableau clinique n’est pas attribuable a d’autres variétés de troubles envahissants du

développement.
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ANNEXE 3 : Classification des Troubles Envahissants du Développement (TED) selon la
CIM-10 :

F84-0 Autisme Infantile

F84-1 Autisme atypique (en raison de l'age de survenue, de la symptomatologie ou les deux

ensemble)

F84-2 Syndrome de Rett

F84-3 Autre trouble désintégratif de I'enfance

F84-4 Hyperactivité associée a un retard mental et a des mouvements stéréotypés
F84-5 Syndrome d'Asperger

F84-8 Autres Troubles Envahissants du Developpement

F84-9 Troubles Envahissants du Developpement sans précision
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ANNEXE 4 : Documents transmis aux familles participants :

— Lettre d'information

— Formulaire de consentement

— Formulaire d'informations médicales
— Consignes pour les films
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LYON 2 K //I - Laboratoire P2S (EA4129) :
N Parcours Santé Systémique
LETTRE D’ INFORMATION

DESTINEE AUX PARTICIPANTS A UNE RECHERCHE EN PSYCHOLOGIE

Titre de la recherche :
Etude rétrospective des signes précoces des

troubles du spectre autistique
chez les trés jeunes enfants déficients visuels

Promoteur:

Laboratoire P2S Parcours Santé Systémique (E. A. 4129)

Investigateur:

Laura STILL LATOUR, psychologue doctorante
Ecole Doctorale EPIC

Sous la direction du Professeur S. PORTALIER
Université lumiere Lyon 2

Madame, Monsieur, Nous vous proposons de participer a une ¢tude de recherche

clinique.

Cette lettre d’information vous détaille en quoi consiste cette étude. Vous pourrez
prendre le temps pour lire et comprendre ces informations de réfléchir a votre
participation a cette étude, et pour demander a la psychologue responsable de

I’é¢tude de vous expliquer ce que vous n’aurez pas compris.
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BUT DE L’ETUDE

Certains enfants déficients visuels séveres ou aveugles, présentent des difficultés de la
communication sociale et des intéréts restreints, qui se rapprochent des « troubles du spectre de
'autisme ». Cette étude a pour but 1'amélioration de notre compréhension des premiers signes des
troubles de la communication sociale dans une population d'enfants déficients visuels sévéres et
aveugles. Les films de familles montrant des enfants de cette population, a la petite enfance, seront

analysés afin de repérer des comportements clés de ce type de difficulté trés précocement.

Par cette étude nous avons I'objectif d'apporter aux professionnels travaillant dans des services de
diagnostic des informations plus précises sur la manifestation des troubles de la communication
sociale et des intéréts restreints, afin de les aider dans leur mission de diagnostic. Nous avons
également comme objectif d'informer les professionnels qui accompagnent les enfants déficients

visuels et leurs familles, a la petite enfance.

Pour cette étude, des films des enfants seront analysés en deux groupes : ainsi différents

comportements de la communication sociale seront comparés entre les deux groupes.

GROUPE DV-AUT GROUPE DV-ST

Familles ayant un enfant ou adolescent aveugle o .
yantu v veugle ou Familles ayant un enfant ou adolescent aveugle ou

déficient visuelle profond présentant S viprelk pratomd s

actuellement des troubles du spectre de l'autisme troubles du spectre de Pautisme actuellement

Nombre de participants souhaité:10 a 15 Nombre de participants souhaité : 10 a 15

BENEFICES ATTENDUS

Cette étude devrait apporter aux professionnels les informations cliniques plus précises concernant
les premiers signes des troubles de ce type dans la population des enfants déficients visuels et
aveugles. Cela devrait avoir pour effet d'affiner les évaluations et les diagnostics et également
d'améliorer les prises en charges précoces des jeunes enfants de cette population. C'est pour cette

raison que votre participation est encouragée.

271



PARTCIPATION DE LA FAMILLE

Nous demandons aux familles qui souhaitent participer, de nous transmettre des films de leur
enfant. Les films doivent montrer 1’enfant avant 1’age de 4 ans, dans des situations habituelles de
famille (jeux, chansons, anniversaire, féte, sorties, etc....). En ce qui concerne le format des films,
il est possible que pour les formats plus anciens, vos images puissent vous étre transférées et

rendus en format numérique.

DEROULEMENT DE I’ETUDE

Les familles participantes a cette étude seront sollicitées de la maniere suivante :

1. Un contact par courrier €électronique et/ou téléphone et un entretien afin de présenter clairement

a la famille l'étude.

2. Les familles seront sollicitées parallélement pour organiser la transmission de leurs films a leur
convenance, selon le format des films. Les familles n'auront bien entendu aucune participation
financiére a prévoir : tout frais d'envoi ou de copie de films, sera pris en charge par le promoteur

de 1I'étude.

Chaque famille participante sera également informé de la possibilité de prendre contact avec la
psychologue-investigateur de cette étude, et seront informés clairement des coordonnées de la

psychologue ainsi.
RISQUES POTENTIELS

Cette étude est trés peu interventionniste et donc présente peu de risque pour les familles. Si
toutefois la participation amenerait des familles a se poser des questions ou a avoir des inquié¢tudes
concernant d'éventuelles difficultés socio-communicatives de leur enfant, elle est invité a prendre

contact avec la psychologue- investigateur.

FRAIS MEDICAUX

Votre collaboration a ce protocole de recherche en psychologie n’entrainera pas de participation
financiere de votre part. Conformément a la loi, tous les frais liés a 1’étude seront pris en charge

par le promoteur de 1’étude.
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LEGISLATION - CONFIDENTIALITE

Toute information vous concernant recueillie pendant cet essai sera traitée de facon confidentielle.
Seuls les responsables de 1’étude pourront avoir acces a ces données. A I’exception de ces
personnes qui traiteront les informations dans le plus strict respect du secret médical, votre
anonymat sera préservé. La publication des résultats de 1’é¢tude ne comportera aucun résultat

individuel. Tout traitement informatisé des données sera anonyme.

Toute demande ultérieure de la part des chercheurs pour l'utilisation des films individuels pour la
présentation du projet, fera 'objet d'une autorisation éclairée écrite et signée. Sans ces ¢léments

seuls les chercheurs formés par la psychologue responsable de 1'étude, visionneront votre film.

Conformément a I’article L 1122-1 du Code de la Santé Publique (loi de Mars 2002) les résultats
globaux de I’é¢tude pourront vous étre communiqués si vous le souhaitez. Si vous avez des
questions pendant votre participation a cette étude, vous pourrez contacter la psychologue
responsable de 1’é¢tude, Mme STILL LATOUR Laura laura.latour@free.fr, tél : 06 77 11 03 18.
Vous pouvez également contacter le Professeur Serge PORTALIER, directeur de la thése, a

L'université Lumiére Lyon 2.

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a cette étude.

Vous pouvez également décider en cours d’étude d’arréter votre participation sans avoir a vous

justifier. Dans ce cas vos films vous seront entierement remis sans questionner votre décision.

Nous vous remercions d’avoir pris le temps de lire cette lettre d’information. Si vous étes

d’accord pour participer a cette recherche, nous vous invitons a signer le formulaire de

consentement ci-joint.
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LYON 2 ’ K_/ ! Laboratoire P2S (EA4129) :
Parcours Santé Systémique

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
POUR LA PARTICIPATION A UNE RECHERCHE EN PSYCHOLOGIE

Titre de la recherche :

Etude rétrospective des signes précoces des
troubles du spectre autistique
chez les tres jeunes enfants déficients visuels

Promoteur:

Laboratoire P2S Parcours Santé Systémique (E. A. 4129)

Investigateur:

Laura STILL LATOUR, psychologue doctorante
Ecole Doctorale EPIC

Sous la direction du Professeur S. PORTALIER
Université lumiére Lyon 2

J€ SOUSSIZNE(€) .. ouvtentitt ettt et (nom et prénom) accepte de
participer a I’étude « Etude Rétrospective des Signes Précoces des Troubles du Spectre Autistique

chez les Enfants Déficients Visuels »

Les objectifs et modalités de I’étude m’ont été clairement expliqués par Mme STILL LATOUR

Laura, psychologue, investigateur.
J’ai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise.

J’accepte de transmettre a la psychologue — investigateur des films de famille comportant des
images de mon enfant ............ccoccoeiiiiiiiiiiiiniieee e (nom et prénom), ainsi que des éléments
spécifiques du dossier médical de mon enfant qui se rapportent directement I’étude, j'ai été
informé que pour le traitement informatisé de ces données 1'anonymat de mon enfant sera garantie
par un systeme de codage, néanmoins j'ai ét¢ informé que ces éléments médicaux peuvent étre

accessibles aux responsables de I’étude et uniquement dans le cadre de I'organisation des données
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de cette étude. A I’exception de ces personnes, qui traiteront les informations dans le plus strict

respect du secret médical, mon anonymat sera préserve.

J’ai bien compris que ma participation a I’étude est volontaire.

Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d’arréter a tout moment ma
participation en cours d’étude. Cela n'aura aucune incidence pour moi ni sur la prise en charge

meédicale ou éducative de mon enfant.

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de cette ¢tude de leurs responsabilités. Je

conserve tous mes droits garantis par la loi.

Apres en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, j’accepte librement et

volontairement de participer a la recherche qui m’est proposée.

CODE PARTICIPANT (a l'usage de l'investigateur)
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CODE PARTICIPANT (a l'usage de l'investigateur) I:I

UNIVERSITE -

/r\\ =—— UNIVERSITE
LYON 2 ‘I\ hyon 1 () bELYON

FORMULAIRE D'INFORMATIONS MEDICALES

Titre de la recherche : Etude rétrospective des signes précoces des troubles du spectre autistique chez les trés
jeunes enfants déficients visuels

Laura STILL LATOUR, psychologue
These du doctorat en psychologie sous la direction du Professeur S. PORTALIER
Université lumicre Lyon 2

Laboratoire Parcours Santé Sytémique (P2S E. A. 4129)

Ecole Doctorale EPIC

DEFICIENCE VISUELLE DE VOTRE ENFANT

Diagnostic de déficience visuelle : origine et dégrée de déficience (si connu) :

Acuité Visuelle (si connu) :

Autres aspects descriptifs des troubles de la vision

TROUBLES ASSOCIES CONNUS CHEZ VOTRE ENFANT

Troubles du Spectre de l'autisme (autisme, Troubles Envahissants du développement

(TED) (diagnostic,observations)

D¢éficience Intellectuelle (si connu) :

Autres TA (épisepsie, troubles du langage, déficience motrice, polyhandicap...)

Rappel : Ces informations seront traitées de fagon confidentielle. Seuls les responsables de [’étude pourront avoir acces a ces données. En dehors
du formulaire de consentement, obligatoire, votre anonymat sera préservé. Toute information vous concernant recueillie pendant cet étude sera

traitée de fagon confidentielle et dans le plus strict respect du secret médical.
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Titre de la recherche : Etude rétrospective des signes précoces des troubles du spectre autistique chez les trés
jeunes enfants déficients visuels : Laura STILL LATOUR, psychologue

Theése du doctorat en psychologie sous la direction du Professeur S. PORTALIER. Université lumiére Lyon 2

Laboratoire Parcours Santé Sytémique (P2S E. A. 4129) Ecole Doctorale EPIC

Consignes pour les films : Vous pouvez nous transmettre plusieurs séquences de films de votre enfant. Nous
sommes particuliérement intéressés par des films de votre enfant aux ages suivants (ou aux plus pres!):

— 12 mois

- 24 mois

- entre 3 et 4 ans

et dans les types de situations suivants (ou aux plus pres!) :toute situation d’interaction : séance de jeux,
anniversaire, féte de famille, discussion avec I'enfant, repas, etc.......

MERCI

LISTE DES FILMS TRANSMISMerci de noter le contexte des séquences de films dans l'ordre que

vous les avez téléchargé sur la clé.

Age approximative de I'enfant Type de contexte
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INVITATION A
PARTICIPER A UNE
ETUDE DE RECHERCHE

These en psychologie sur le développement des capacités
socio-communicatives des enfants déficients visuels

L’OBJECTIF DE LA RECHERCHE

Certains enfants déficients visuels rencontrent des difficultés
de communication et de relations sociales dans leur
développement, alors que d’autres, non. Ces difficultés sont
proches des troubles du spectre de I’autisme. Nous avons
besoin de mieux comprendre ces difficultés pour améliorer
les types de diagnostics et de prises en charges proposés aux
jeunes enfants déficients visuels.

L’objectif de cette étude est d’observer rétrospectivement
si pendant la petite enfance les signes précoces des
altérations socio-communicatifs peuvent étre repérés.

COMMENT PARTICIPER ?

Beaucoup de familles gardent des films de leurs enfants, pris
en famille pendant les premicres années de vie. Ces films
sont précieux pour observer de manicre fine le
développement des capacités socio-communicatives des
enfants.

Nous recherchons donc des familles voulant
bien nous confier pour une analyse anonyme et
confidentielle, des films de leur enfant déficient

visuel pris pendant sa petite enfance, afin de
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LES FAMILLES CONCERNEES

Nous nous intéressons aux films concernant des enfants ayant une
cécité, ou une déficience visuelle profonde ou sévére
(de naissance ou depuis la toute petite enfance)

Ces films seront séparés en deux groupes qui seront comparés:

1. Films des enfants ayant un diagnostic actuel de troubles du
spectre de autisme

2. Films des enfants n’ayant pas de troubles de la
communication sociale actuellement

L’age actuel de I’enfant n’a pas d’importance. Cependant les films
doivent montrer vos enfants entre 0 et 4 ans.

LE DEROULEMENT DE I’ETUDE

Nous vous invitons a nous contacter par mail
(laura.latour@free.fr). Nous vous recontacterons afin de présenter
I’¢tude et d’organiser la récupération des films. Le matériel
nécessaire pour transférer les films sera mis a votre
disposition*.Nous vous demanderons également a remplir trois
courts documents

*  Une feuille de consentement

®  Un court questionnaire sur les aspects médicaux en lien avec la
cécité de I’enfant qui resteront anonymes et confidentiels (degré
de cécité etc.)

*  Quelques renseignements simples sur les films (age de 1’enfant
etc. )
*si vous avez des films sur cassette ou autre format, nous avons la
possibilité de les transférer en format numérique et de vous envoyer les
fichiers.

Nous n'aurons pas besoin de rencontrer votre enfant

QUI VA VISIONNER LES FILMS ?

Vos films seront visionnés par le chercheur principal et un
assistant, pour ce travail de recherche uniquement.

Vos films resteront anonymes et confidentiels.

QUEL RETOUR POUR LES FAMILLES
PARTICIPANTES ?

Vous aurez la possibilité de demander, a tout moment, les
données concernant votre enfant.

Vous aurez si vous le souhaitez, un compte-rendu régulier de
I’avancé de la these.

Vous aurez acces a la these une fois soutenue, et chaque famil

recevra un condensé des résultats de 1’étude. Vous aurez
également la possibilité d’assister a la soutenance.

N’hésitez pas a nous contacter pour avoir des information

supplémentaires
Laura LATOUR ,
Psychologue et Doctorante —— UNIVERSITE
yehologt () D LYo
laura.latour@free.fr Laboratoire P2S :

Parcours Santé Systémique
EA4129 Université Claude
Bernard Lyon 1
Faculté de Médecine Laenne

Tel: 06 77 11 03 18

Sous la direction du Prof.
Serge Portalier


mailto:laura.latour@free.fr

ANNEXE 5 : Cotations brutes des observations : fréquences des comportements cibles :

MOTRI
CITE

Agitation
motrice

Détente
motrice

Hypotoni
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COMMUNICATION SOCIALE/
COMPORTEMENTS
INTERSUBJECTIFS

Signes de conscience de la
présence d’autrui

Orientation de la téte vers stimuli
social

Expressions faciales dirigées vers
autrui

Réponse a son prénom

Recherche de contact physique
avec autrui

Plaisir partagé dans ’interaction
sociale « non physique »

Plaisir partagé dans ’interaction
sociale de nature « physique »

Pointer avec palme ouverte

Pointer avec 'index

Gestes conventionnels

Tout geste dirigée vers autrui
accompagné de son ou
verbalisation

Demande (verbale ou non verbale)

Rejet de proposition de jeux de
I’adulte (ou absence de réaction)

Comportements d’anticipation
dans une routine ludique

Interpelle autrui/initie l'interaction

Imitation
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ATTENTION
CONJOINTE

Montrer
Donner

P1: L'enfant utilise le corps de
l'adulte pour trouver des objets

P2 : L'enfant fait un action
instrumental pouvant étre
interpreté comme ayant un lien
avec l'objet

L1 : L'enfant nomme
spontanément un objet qu'il est en
train d'utiliser

L2 : L'enfant nomme
spontanément un objet qu'il n'est
pas en train d'utiliser ou nomme un
action a faire a un objet

L3 : L'enfant se sert des

verbalisations de I'adulte pour
trouver ou manipuler des objets

L4 : L'enfant manipule un objet a
la demande de l'adulte

C1 : L'enfant donne et reprend un
objet de maniére répétitive OU
prend systématiquement un objet
placé par l'adulte.

C2 : A la demande d'un adulte,
I'enfant nomme un objet a sa
portée.

C3: Un objet est incorporé au
cours d'un jeu enfant-adulte

C4 : L'enfant coopere avec l'adulte
dans la manipulation d'un objet;




ACTIVITE LUDIQUE

Jeu fonctionnel avec un objet

Jeu symbolique

Exploration tactile de I'espace

Temps passé en activité ludique
avec des jouets

Jeux uniquement sensoriel (temps)

Jeux uniquement sensoriel
(pourcentage du temps jeux)

COMPORTEMENTS
REPETITIFS

Stéréotypies sensori-
motrices

Phrases stéréotypés

REATIONS
SENSORIELLES

Réactions
inhabituelles aux
aspects sensorielles

Résistance au
toucher
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LANGAGE
VOCALISATIONS/

Babillage

Sons isolés

Mots isolés

Phrases de 2 mots

Phrases de 3 mots et
plus

Echolalies
immédiates

Vocalisations
spontanées dirigées

L'enfant pose une
question

L'enfant répond a une
question

Intonation
inhabituelle
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