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Les recommandations de bonne pratique (RBP) sont définies dans le champ de la santé 
comme des propositions développées méthodiquement pour aider le praticien et le 
patient à rechercher les soins les plus appropriés dans des circonstances cliniques 
données.  
 
Les RBP sont des synth¯ses rigoureuses de lô®tat de lôart et des donn®es de la science ¨ 
un temps donn®, d®crites dans lôargumentaire scientifique. Elles ne sauraient dispenser 
le professionnel de santé de faire preuve de discernement dans sa prise en charge du 
patient, qui doit °tre celle quôil estime la plus appropri®e, en fonction de ses propres 
constatations. 
 
Cette recommandation de bonne pratique a été élaborée selon la méthode résumée en 
annexe (cf annexe 1 et annexe 2). Elle est précisément décrite dans le guide 
méthodologique de la HAS disponible sur son site : 

Élaboration de recommandations de bonne pratique ï Méthode « Recommandations par 

consensus formalisé ». 

 

Grade des recommandations 

A 

Preuve scientifique établie  

Fondée sur des études de fort niveau de preuve (niveau de preuve 1) : essais 
comparatifs randomisés de forte puissance et sans biais majeur ou méta-analyse 
dôessais comparatifs randomis®s, analyse de d®cision bas®e sur des ®tudes bien 
menées.  

B 

Présomption scientifique 

Fondée sur une présomption scientifique fournie par des études de niveau 
intermédiaire de preuve (niveau de preuve 2), comme des essais comparatifs 
randomisés de faible puissance, des études comparatives non randomisées bien 
menées, des études de cohorte.  

C 

Faible niveau de preuve 

Fondée sur des études de moindre niveau de preuve, comme des études cas-
témoins (niveau de preuve 3), des études rétrospectives, des séries de cas, des 
études comparatives comportant des biais importants (niveau de preuve 4). 

 

AE 

Accord dôexperts 

En lôabsence dô®tudes, les recommandations sont fondées sur un accord entre 
experts du groupe de travail, apr¯s consultation du groupe de lecture. Lôabsence de 
gradation ne signifie pas que les recommandations ne sont pas pertinentes et utiles. 
Elle doit, en revanche, inciter à engager des études complémentaires. 

 

Les recommandations sont téléchargeables sur www.has-sante.fr et sur 
www.anesm.sante.gouv.fr/ au format des recommandations de l'Anesm 

 
Haute Autorité de Santé 

Service Documentation ï Information des publics 
2, avenue du Stade de France - F 93218 Saint-Denis La Plaine CEDEX 

Tél. :+33 (0)1 55 93 70 00 - Fax : +33 (0)1 55 93 74 00 
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2011 et a été adopté par le Collège de la Haute Autorité de Santé en mars 2012. 
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Abréviations et acronymes 

En vue de faciliter la lecture du texte, les abréviations et acronymes utilisés sont explicités ci-
dessous (tableau 1). 

 
 

Tableau 1. Abréviations et acronymes les plus courants 

Abréviation Libellé 

AFT Accueil famililal thérapeutique 

Anesm Agence nationale de lô®valuation et de la qualit® des ®tablisements et services sociaux et 
médico-sociaux 

AVS-i Auxiliaire de vie scolaire individuelle 

CAMSP Centre dôaction m®dico-sociale précoce 

CATTP Centre dôaccueil thérapeutique à temps partiel 

CDAPH Commission des droits et de lôautonomie des personnes handicap®es 

CLIS Classe pour lôinclusion scolaire 

CMP Centre médico-psychologique 

CMPP Centre médico-psycho-pédagogique 

CNSA Caisse nationale de solidarité pour lôautonomie 

CRA Centres ressources autisme 

CVS Conseil de la vie sociale 

DGCS Direction générale de la cohésion sociale 

DGOS Direction g®n®rale de lôorganisation des soins 

DGS Direction générale de la santé 

ESAT Établissement et service dôaide par le travail 

ESS Équipe de suivi de la scolarisation 

GEVA Guide dô®valuation des besoins de compensation des personnes handicap®es 

GSSA Groupe de suivi scientifique du Plan Autisme 2008-2010 

HAS Haute Autorité de Santé 

HJ Hôpital de jour 

ICPI Early Intensive Behavioral Intervention 

IME Institut médico-éducatif 

ITEP Institut thérapeutique, éducatif et pédagogique 

MDPH Maison départementale des personnes handicapées 

PIA Projet individualis® dôaccompagnement 

PPA Projet personnalis® dôaccompagnement 

PPC Plan personnalisé de compensation 

PPS Plan personnalisé de scolarisation 

QI Quotient intellectuel 

SESSAD Services dô®ducation sp®ciale et de soins ¨ domicile 

TEACCH Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped Children  

TED Trouble envahissant du développement 

ULIS Unit® localis®e pour lôinclusion scolaire 
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Argumentaire scientifique 

1 Introduction 

1.1 Contexte  dô®laboration des recommandations 

Ʒ Origine de la demande  

Le Plan Autisme 2008ï2010 prévoit dans sa mesure 9 dôç élaborer des recommandations de 
pratique professionnelle et [dô] ®valuer leur mise en îuvre » (cf. annexe 3). 

 

Cette mesure prévoit : 

 dôç établir des recommandations spécifiques et opérationnelles pour la prise en charge 
de lôautisme bas®e sur la consultation dôun tr¯s grand nombre de repr®sentants 
dôassociations et de professionnels » ; 

 de « favoriser lôencadrement des approches empiriques de lôautisme et des TED mises 
en îuvre dans le m®dico-social ainsi que lô®valuation des pratiques existantes dans ce 
domaine » ; 

 de « permettre aux professionnels dô®valuer leurs pratiques, en mettant ¨ disposition 
des outils pour lô®valuation des pratiques professionnelles ». 

 

Suite à la publication du Plan Autisme, la HAS a été saisie : 

 par la direction générale de la santé (DGS), qui reprend les objectifs du Plan Autisme 
2008-2010 au suivi duquel elle participe ; 

 par deux associations ï Pro-Aid Autisme et lôAssociation franaise de gestion de 
services et d'établissements pour personnes autistes ï sollicitant lô®valuation de 
« pratiques éducatives recommandées sur le plan international et réalisées seulement 
dans quelques établissements en France ».  

LôAnesm et la HAS ont également été saisies par la ministre de la Santé et des Sports qui 
rappelle que « les m®thodes de prise en charge et dôaccompagnement des enfants avec 
autisme sont vari®es. [é] Elles peuvent °tre m®dicales, ®ducatives, comportementales ou 
combiner plusieurs de ces approches », et souhaite que soit réalisée une synthèse relative à 
lôefficacit® individuelle et compar®e de ces m®thodes de prise en charge et 
dôaccompagnement, en termes sanitaire et socio-éducatif. 

Ʒ Programme pluriannuel dô®laboration de recommandations  

Ce travail fait suite ¨ deux publications r®centes de la HAS et de lôAnesm dans le champ de 
lôautisme et des TED. Il sôagit dôun ®tat des connaissances qui comprend une description des 
interventions et de leurs objectifs (1), et de recommandations de bonne pratique 
professionnelles ayant pour objectif de définir les grands principes des interventions 
destin®es aux personnes avec TED et dôidentifier les risques de d®rives dangereuses (2), 
réalisées respectivement dans le cadre de la mesure 1 et de la mesure 30-2 du Plan 
Autisme 2008ï2010. 
 
Dôautres projets de recommandations de bonne pratique sont pr®vus par le plan Autisme 
2008ï2010, et notamment : 

 mesure 11 : la HAS est sollicitée pour élaborer des recommandations relatives au 
diagnostic et ¨ lô®valuation chez lôadulte dans lôobjectif dôam®liorer le ç repérage des 
troubles autistiques chez lôadulte » et de « préciser les conditions de réalisation du 
diagnostic et de lô®valuation chez lôadulte » ; ces recommandations ont été publiées en 
juillet 2011 (3) ; 



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées 

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm) 
mars 2012 

8 

 mesure 14 : la HAS et lôAnesm ont pour mission de « rédiger des recommandations de 
bonne pratique en mati¯re dôorganisation de lôacc¯s aux soins somatiques ». Cette 
mesure a pour objectif de renforcer lôacc¯s aux soins somatiques, auquel répond 
lôaudition publique ç Accès aux soins des personnes en situation de handicap », publié 
en 2008 (4). 

Ʒ Contexte éthique  

Il existe diff®rentes conceptions sociologiques de lôautisme et des troubles envahissants du 
développement, selon la perspective envisagée : perspective médicale, perspective 
éducative ou perspective de la neurodiversité (5,6). Ces différentes conceptions favorisent 
les questionnements éthiques. 

 

Parmi ces questionnements, le Comit® consultatif national dô£thique (CCNE), saisi à deux 
reprises par les familles, souligne depuis 1996 lôimportance dôune ®valuation scientifique 
rigoureuse, objective et comparative de toute intervention auprès des personnes avec 
autisme (7,8). 

 

Son premier avis, émis en 1996, relate : « Comme pour toutes les affections dont le 
traitement est à ce jour mal connu, la dispersion et l'éventuelle contradiction des prises en 
charge désorientent les familles et leur font craindre une perte de chance pour le patient ». Il 
conclut : « En l'absence de certitudes sur la nature et l'étiologie du syndrome autistique et en 
l'absence actuelle de thérapeutiques suffisamment efficaces dans cette indication, toute 
méthode doit impérativement faire l'objet d'une évaluation scientifique rigoureuse, qu'il 
s'agisse de médicament, de psychothérapie, de méthodes éducatives, de traitement dit 
"institutionnel" ou de leur association. Les résultats de ces évaluations doivent être 
régulièrement publiés pour que les parents et les intervenants disposent de points de 
repères objectifs pour les choix qu'ils doivent rester libres de faire » (7). 

 

Le second avis du CCNE, émis en 2007 suite à la saisine dôassociations de familles de 
personnes avec TED sô®levant contre les conceptions de prise en charge en France, et 
notamment contre lôabsence ou le d®faut de prise en charge ®ducative, en contradiction avec 
les programmes d'accompagnement européens, indique que : 

« Lôexistence de sources dôinformations ind®pendantes, aussi accessibles, ouvertes et 
objectives que possible, est essentielle pour aider les familles dans la prise en charge de 
leurs enfants ». 

« Lôacc¯s aux diff®rentes modalit®s de prise en charge ®ducatives, comme lôacc¯s aux 
différentes modalités thérapeutiques associées, doit se faire dans le cadre dôun v®ritable 
processus de choix libre et informé des familles. Étant donné la diversité actuelle des 
pratiques de prise en charge, et les "certitudes" souvent antagonistes de nombreuses 
équipes dans ce domaine, le Comité considère que seule une médiation, par des personnes 
indépendantes, ayant reçu une formation adaptée, est à même de présenter aux familles les 
différentes méthodes éducatives, et les options thérapeutiques complémentaires, et de 
permettre aux familles lôexercice dôun v®ritable choix libre et inform®. Les Centres de 
Ressources Autisme devraient favoriser des partages dôexp®rience entre les diff®rentes 
équipes, afin de favoriser, autour du projet ®ducatif, lô®mergence dôalliances indispensables 
entre diff®rentes comp®tences et diff®rentes disciplines centr®es sur les besoins de lôenfant 
et de sa famille ». 

« Les méthodes éducatives et les approches thérapeutiques associées doivent faire lôobjet 
de recherches et dô®valuations rigoureuses par des investigations scientifiques comparatives 
sur des crit¯res discut®s ¨ lôavance, afin que les professionnels et les familles puissent ¨ 
lôavenir disposer des informations les plus fiables possibles. Lôinformation sur les ®valuations 
r®alis®es dans dôautres pays doit °tre communiqu®e aux familles de mani¯re objective » (8). 
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Ʒ Contexte médiatique  

Les questions concernant les interventions auprès de personnes avec TED restent des 
sujets sensibles, tandis que les ®tudes scientifiques ¨ ce sujet n®cessitent dô°tre compl®t®es. 

 

En témoignent, outre la forte attente relative aux prises en charge des personnes avec 
autisme et autres TED soulignée dans le plan (9), plusieurs actions médiatiques, menées 
depuis 2009 par une des associations de parents pour lôobtention de lôarr°t des pratiques 
dôenveloppement froid (techniques du packing), actuellement ®valu®es dans le cadre dôun 
programme hospitalier de recherche clinique (PHRC). Ces actions ont déclenché une saisine 
du Haut conseil de la santé publique (HCSP) qui a rendu son avis début 2010 (10), avis 
critiqué sur le plan international début 2011 (11). Ce contexte médiatique semble participer 
aux difficultés de communication sereine entre certaines associations et certains groupes 
professionnels. 

1.2 Autisme et autres troubles envahissants du développement  

Ʒ Définition  

Dans le cadre des troubles envahissants du développement (TED), la classification 
internationale des maladies (CIM-10) est la classification de référence (1). 

Les TED (F84) sont classés par la CIM-10 dans les troubles du développement 
psychologique : « Les TED sont un groupe de troubles caractérisés par des altérations 
qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités de communication, ainsi 
que par un r®pertoire dôint®r°ts et dôactivit®s restreint, st®r®otyp® et r®p®titif. Ces anomalies 
qualitatives constituent une caractéristique envahissante du fonctionnement du sujet, en 
toutes situations » (12). 

Les TED regroupent des situations cliniques diverses, entraînant des situations de handicap 
hétérogènes. Cette diversité clinique peut être précisée sous forme de catégories ou sous 
forme dimensionnelle (1). Précisée sous forme dimensionnelle, la diversité est alors 
exprim®e en tant que troubles du spectre de lôautisme (TSA) ; précisée sous forme 
catégorielle, huit catégories sont proposées par la CIM-10 : autisme infantile (F84.0), 
autisme atypique (F84.1), syndrome de Rett (F84.2), autre trouble d®sint®gratif de lôenfance 
(F84.3), hyperactivité associée à un retard mental et à des mouvements stéréotypés (F84.4), 
syndrome dôAsperger (F84.5), autres troubles envahissants du d®veloppement (F84.8) et 
trouble envahissant du développement, sans précision (F84.9) (12). 

Lôautisme infantile est caract®ris® par (12) : 

 un développement altéré, manifeste avant lô©ge de 3 ans ; 

 avec une perturbation caractéristique du fonctionnement dans chacun des trois 
domaines suivants : 
Û altérations qualitatives des interactions sociales réciproques, 
Û altérations qualitatives de la communication, 
Û comportement au caractère restreint, répétitif et stéréotypé. 

Le trouble sôaccompagne souvent de nombreuses autres manifestations non sp®cifiques, par 
exemple des phobies, des perturbations du sommeil et de lôalimentation, des crises de col¯re 
et des gestes autoagressifs (1). 

 

Parallèlement à la classification internationale des maladies, la classification internationale 
du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) permet une description du 
fonctionnement humain de manière universelle, parallèlement à une description des facteurs 
contextuels, environnementaux et personnels. Une version spécifique pour enfants et 
adolescents (CIF-EA) aborde les aspects spécifiques du développement : acquisition du 
langage, apprentissage de la lecture-écriture, capacités à jouer, socialisation avec les pairs, 
etc. (13). 
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Le fonctionnement humain est décrit dans la CIF par « fonctions organiques » et « structures 
anatomiques » et par les « activités et participation » de la personne au sein de la société. 

Dans le cadre des TED, la CIF permet, ¨ partir dôun langage commun international, de 
décrire de manière fine les particularités de fonctionnement de ces personnes, en particulier 
les fonctions mentales concernées, les limitations d'activité observées et les restrictions de 
participation de la personne dans son environnement (13). 

Ʒ Épidémiologie  

En 2009, la pr®valence estim®e pour lôensemble des TED, dont lôautisme, est de 6 à 7 
pour 1 000 personnes de moins de 20 ans ; dans cette même population, la prévalence des 
TED avec retard mental est estimée entre 2 et 3 pour 1 000 personnes (1). 

En 2009, la pr®valence estim®e pour lôautisme infantile est de 2 pour 1 000 personnes de 
moins de 20 ans, alors que celle de l'autisme, selon la d®finition de lô®poque, était de 
0,4/1 000 personnes dans les années 1960ï1970 (1). 

L'augmentation du nombre de personnes avec TED est en partie expliquée par la 
modification des critères diagnostiques, l'amélioration du repérage par les professionnels des 
troubles du spectre de lôautisme dans la population g®n®rale, et le d®veloppement de 
services spécialisés (1). 

La modification des critères diagnostiques a également entraîné une augmentation de la 
proportion de personnes avec TED sans retard mental (QI > 70) (1). 

En 2009, les données disponibles ne permettaient pas de savoir si l'incidence des TED était 
en augmentation ou non ; cela justifie des recherches complémentaires (1). 

Les données épidémiologiques mettent en évidence une multiplicité des facteurs de risque et 
des pathologies ou troubles associés aux TED (1).  

Les troubles ou pathologies les plus fréquemment associées aux TED sont (1) : 

 les troubles du sommeil (45 % à 86 % des enfants avec autisme infantile selon les 
études) ; 

 les troubles psychiatriques (50 à 75 % des personnes avec TED ; les troubles associés 
les plus fr®quents ®tant lôanxi®t®, la d®pression et, chez lôenfant, le trouble ç déficit de 
l'attention ï hyperactivité ») ; 

 lô®pilepsie (5 % à 40 % des personnes avec TED). L'incidence de l'épilepsie chez les 
personnes avec TED a une répartition bimodale avec un premier pic chez les enfants 
d'âge préscolaire et un deuxième pic à l'adolescence ; 

 le retard mental. Sa prévalence varie selon le type de TED. Elle est plus faible dans les 
catégories « autisme atypique », « autres TED » et « autres TED, sans précision » que 
dans la catégorie « autisme infantile ». Par définition, il n'y a pas de retard mental dans 
le syndrome d'Asperger. Chez les personnes avec autisme infantile, 70 % présentent un 
retard mental associé (40 % de retard mental profond et 30 % de retard mental léger). 

Ces études donnent des arguments en faveur de la nature multiple des facteurs étiologiques 
des TED avec une implication forte des facteurs génétiques dans leur genèse. Les facteurs 
psychologiques parentaux, en particulier maternels, et les modalit®s dôinteractions pr®coces 
nôexpliquent en aucune faon la survenue de TED. Il existe un consensus de plus en plus 
large sur la nature neurodéveloppementale des TED (1). 

1.3 Évolutions des dispositifs d e suivi des enfants et adolescents avec 
TED en France  

Les dispositifs de suivi des enfants et adolescents avec TED en France sont nombreux. Ils 
sôinscrivent dans le champ sanitaire, en secteur lib®ral ou en secteur p®dopsychiatrique 
(cf. annexe 5 et annexe 6), dans le champ médico-social (cf. annexe 7) et dans le champ 
scolaire (cf. annexe 8). 
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Bien que des données quantitatives globales et qualitatives des enfants et adolescents pris 
en charge aient ®t® recherch®es, il nôa pas ®t® identifi® dôenqu°te nationale permettant ¨ ce 
jour dôavoir une vision globale de la r®partition des enfants et adolescents selon les 
dispositifs de suivi et dôaccompagnement existants (secteurs sanitaire, m®dico-social et 
scolaire), ni dôidentifier la proportion dôentre eux maintenus au domicile de leurs parents, 
faute de réponse institutionnelle appropriée. 

 

On observe néanmoins une évolution importante des dispositifs ces cinquante dernières 
années.  

Dès les années 1950ï60 en France, des pédopsychiatres du service public ont proposé des 
mesures pour sortir des h¹pitaux psychiatriques les enfants d®nomm®s ¨ lô®poque enfants 
psychotiques, aujourdôhui enfants avec troubles envahissants du d®veloppement (TED), et 
bient¹t probablement enfants avec troubles du spectre de lôautisme (TSA). Ils ont pr®conis® 
des prises en charge soignantes, éducatives et pédagogiques associées, dans des 
institutions extériorisées, voire des suivis ambulatoires en lien avec les familles. Cette 
politique sôest d®velopp®e irr®guli¯rement sur lôensemble du territoire malgr® la sectorisation 
psychiatrique, qui aurait dû la favoriser (14). Un ouvrage r®cent relatif ¨ lôhistoire de lôautisme 
permet de retracer lô®volution des dispositifs propos®s par les p®dopsychiatres franais, 
parall¯lement ¨ lô®volution de la d®finition de lôautisme et des troubles envahissants du 
développement (15) (cf. annexe 5). 

 

Sur le champ médico-social, on note depuis le milieu des années quatre-vingt-dix et, plus 
particulièrement depuis la loi n° 96-1076 du 11 décembre 1996, le développement de 
programmes spécifiques. Des sections proposant des modes dôorganisation sp®cifiques au 
sein dô®tablissements accueillant dôautres publics se sont progressivement d®velopp®es, de 
même que très progressivement également des structures dédiées au suivi des enfants et 
adolescents avec TED se sont créées.  

Se sont développées également en France plus récemment des structures expérimentales. 
Le Plan Autisme 2008ï2010 a, en effet, prévu dans le cadre de sa mesure 29 de promouvoir 
une exp®rimentation encadr®e et ®valu®e de structures exp®rimentales dôaccompagnement 
des enfants et adolescents avec TED, permettant des modes dôorganisation et de 
fonctionnement adapt®s ¨ des m®thodes dôorganisation et de fonctionnement encore peu 
répandues en France, telles que les approches comportementales de type ABA (16-18). 

 

Des données nationales par structures existent, la plus précise, mais déjà ancienne, détaille 
le profil des 4 500 enfants et adolescents avec TED accueillis en 2001 dans les 
établissements et services médico-sociaux (19). De fortes différences en termes 
dôautonomie et de scolarisation sont observ®es entre les enfants accueillis en Sessad, les 
plus autonomes et les enfants accueillis dans les autres établissements médico-sociaux (19). 

 

Des études ont par ailleurs été réalisées au niveau régional, notamment en Languedoc-
Roussillon (20,21), en Franche-Comté (22) ou encore en Aquitaine (23,24), dans le Centre 
(25) ou encore en Champagne-Ardenne (26). Elles ont été récemment complétées dans le 
cadre des travaux menés en Île-de-France, en Franche-Comté et dans le Nord-Pas-de-
Calais au titre de la mesure 28 du Plan Autisme sur le mod¯le de lô®tude men®e en 
Languedoc-Roussillon en 2008 (27). Les premiers r®sultats fournissent, m°me sôils sont ¨ 
analyser avec prudence eu égard aux fortes disparités régionales et départementales, un 
certain nombre dôinformations int®ressantes d®crites ci-dessous.  

 

Parmi les ®tablissements et services ayant r®pondu ¨ lôenqu°te et d®clarant accueillir des 
enfants et/ou adolescents avec TED :  

 78 % sont des structures médico-sociales, et accueillent 64,6 % des enfants et 
adolescents ;  
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 22 % sont des structures sanitaires, et accueillent 35,4 % des enfants et adolescents.  

 

Concernant plus pr®cis®ment lôoffre institutionnelle, les structures m®dico-sociales ont un 
mode dôaccueil principalement de type semi-internat (46 %), plus rarement de type internat 
(25 %) ou externat (14 %). Les structures sanitaires ont majoritairement un mode dôaccueil 
en hospitalisation de jour (65 %) ou ambulatoire (43 % en CATTP et 50 % en CMP). Une 
structure peut proposer plusieurs modes dôaccueil simultan®ment.  

 

Par ailleurs, 36 % des structures disposent de modalit®s dôaccueil sp®cifiques. Au total, 14 % 
sont entièrement dédiées aux enfants et adolescents avec TED, et il existe une section 
spécifique pour les enfants et adolescents avec TED dans 22 % des cas. Parmi les 
structures ne proposant pas un accueil spécifique (64 %), un peu moins de 17 % déclarent 
avoir des ressources spécifiques ï humaines ou matérielles ï dédiées à ce public. 

Ʒ £quipes dôinterventions : définition  

Par souci de clart® dans la suite de ce document, lôexpression ç ®quipes dôinterventions » est 
utilisée pour désigner lôensemble des professionnels, amenés à mettre en îuvre aupr¯s de 
lôenfant/adolescent et de sa famille les interventions ®ducatives et th®rapeutiques de manière 
coordonnée. 
Le mode dôexercice (lib®ral ou salari®) ou le secteur dôactivit® (sanitaire ou m®dico-social) de 
ces professionnels peuvent être différents, mais ils forment une « équipe » autour de 
lôenfant/adolescent et de sa famille. 
Lôorganisation de cette ®quipe sôappuie sur des dispositifs variables pour piloter le projet 
personnalisé dôinterventions : réseau libéral coordonné, établissement ou service médico-
social, services de psychiatrie infanto-juvénile ou générale des établissements de santé. 

1.4 Objectifs dôam®lioration des pratiques et questions traitées  

Ʒ Objectif et questions retenues  

Lôobjectif principal retenu pour lôamélioration des pratiques des professionnels de santé et 
des établissements médico-sociaux est le suivant : 

 mieux ®valuer les besoins et ressources individuels de lôenfant et de sa famille, dans 
chacun des domaines de fonctionnement et de participation1 habituellement touchés par 
les conséquences du TED en vue de proposer un projet personnalisé dôinterventions 
considérées pertinentes pour répondre à ses besoins. 

 

Deux autres objectifs dôam®lioration des pratiques sont propos®s : 

 offrir aux enfants et adolescents avec TED ainsi quô¨ leur famille un programme 
coordonn® dôinterventions ¨ temps plein (interventions thérapeutiques, psychologiques, 
éducatives, scolaires, sociales) ; 

 assurer la cohérence des différentes interventions entre elles (articulations internes au 
sein dôune structure, articulations externes avec les partenaires ext®rieurs ¨ la structure, 
articulations entre les différentes structures rencontrées au cours de la trajectoire de vie 
de lôenfant puis de lôadolescent). 

Préalablement au questionnement posé, il est primordial de souligner la grande 
h®t®rog®n®it® des manifestations de lôautisme et plus généralement des TED. Leur variabilité 
dôune personne ¨ lôautre, mais ®galement au cours du d®veloppement dôune m°me 
personne, induit une diversit® des modes dôintervention ¨ adapter en fonction des besoins de 
chacune.  

Les questions auxquelles répondent les recommandations sont les suivantes : 

                                            
1
Au sens entendu par la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé, version enfant et 

adolescent (CIF-EA) OMS 2007. 
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 Quels sont les domaines du fonctionnement de lôenfant ou de lôadolescent et de sa 
participation dans lesquels une évaluation régulière de son développement est 
nécessaire pour appréhender au mieux ses besoins et ses ressources ?  

 Quelles interventions proposer ¨ lôenfant ou lôadolescent en fonction des besoins 
repérés dans chacun des domaines identifiés ? La question de lô®valuation du rapport 
bénéfice/risque de chaque intervention est essentielle et devra figurer dans le rapport. 

 Comment assurer lôorganisation optimale des interventions ®ducatives et th®rapeutiques 
coordonnées2 et du parcours de lôenfant/adolescent ? 

Ʒ Questions non retenues  

Les questions relatives aux programmes de recherche, de formation, de cr®ation dôoutils 
méthodologiques nôont pas ®t® retenues, car elles font lôobjet de mesures particuli¯res du 
plan (mesure 3 : d®velopper la recherche en mati¯re dôautisme et objectif 2 : améliorer le 
niveau de formation des professionnels et des familles ï mesures 4 à 8). 

Aucune question dôordre ®conomique ou m®dico-®conomique nôa ®t® retenue, celle-ci 
n®cessitant une analyse pr®alable de lôefficacit® des interventions propos®es. 

1.5 Population concernée  

Apr¯s d®bat au sein du comit® dôorganisation et avis des instances de la HAS et de lôAnesm, 
puis au sein du groupe de pilotage, les crit¯res dôinclusion de la population sont tout enfant 
et adolescent avec TED, quelle que soit la catégorie de TED en référence à la CIM-10 : 

 dès le diagnostic de TED posé. Les enfants de moins de trois ans seront donc inclus 
si le diagnostic de TED est confirmé de manière formelle avant cet âge après diagnostic 
différentiel avec les autres troubles, non envahissants, du développement. Il nôest pas 
nécessaire que la catégorie spécifique de TED soit précisée, cette dernière pouvant 
parfois être difficile à définir avant 4 ans (28), voire 6ï7 ans (29,30). 

Concernant lôautisme infantile, les troubles sont suffisamment stables à partir de 3 ans 
pour permettre un diagnostic fiable à cet âge ; pour un fort pourcentage de cas, un 
diagnostic peut être posé de façon fiable aussi à partir de 2 ans (31). En dessous de 
2 ans, la fiabilit® du diagnostic nôest pas ®tablie (31) ; les études plus récentes ayant 
étudié la fiabilité du diagnostic en dessous de 2 ans sont réalisées chez un faible 
nombre dôenfants (n = 18) (32). 

Concernant le syndrome de Rett, le groupe de pilotage fait remarquer que les tests 
génétiques peuvent parfois permettre de confirmer le diagnostic clinique avant 2 ans 
(33,34). 

 dès le diagnostic de TED évoqué par le médecin coordonnant les évaluations 
spécialisées nécessaires à la démarche diagnostique. Lorsque le diagnostic de TED est 
®voqu® avant 3 ans et quôil nôest pas confirm® par les ®valuations ult®rieures, lôenfant 
présente néanmoins dans plus de 85 % des cas un trouble persistant du développement 
pouvant également requérir la mise en place dôinterventions pr®coces (28,29,32). 

 

Enfin, le champ de cette recommandation a ®t® restreint ¨ lôenfant et lôadolescent selon 
lôacception retenue dans le Code civil qui a fixé la majorité juridique à 18 ans depuis 1974.  

Cette restriction ¨ lôenfant et lôadolescent se justifie par un souci de faisabilité et dans la 
mesure o½ lô®laboration de recommandations de bonne pratique relatives aux interventions 

                                            
2
 Cette question, initialement intitulée « Comment assurer lôorganisation optimale de la prise en charge », a été 

reformulée comme ci-dessus par le groupe de pilotage qui sôest efforc® de ne pas utiliser le terme ç prise en 
charge ». En effet, ce terme entraîne parfois une confusion entre son sens « actions coordonnées mises en 
îuvre aupr¯s de lôenfant » et son sens « rembours® par les organismes financiers, en particulier par lôassurance 
maladie ». Par ailleurs, il est jugé par de nombreux acteurs associatifs et professionnels comme pouvant avoir 
une connotation péjorative. Néanmoins, le terme « prise en charge » a été conservé lorsque les auteurs cités 
lôutilisent. 
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chez lôadulte ®tait conditionn®e ¨ la finalisation de la recommandation de bonne pratique 
relative au diagnostic et ¨ lô®valuation de lôautisme chez lôadulte publiée par la HAS en juillet 
2011 (mesure 11 du plan) (3). 

Cependant, cette délimitation du thème ne signifie en aucun cas que les interventions 
proposées aux personnes avec TED sôarr°tent ¨ lô©ge adulte. Par ailleurs, cette délimitation 
ne remet nullement en cause le fait que certaines structures puissent avoir un agrément pour 
des enfants et des jeunes majeurs. 

1.6 Professionnels concernés  

Ces recommandations sôadressent principalement aux professionnels de sant® et aux 
professionnels des établissements et services médico-sociaux ayant un contact direct avec 
des enfants et adolescents avec TED, et prenant des décisions concernant leur suivi et leur 
accompagnement. Les principaux professionnels concernés sont les : 

 médecins, particulièrement médecins psychiatres, m®decins de lô®ducation nationale et 
de la protection maternelle et infantile, médecins généralistes et pédiatres ; 

 psychologues ; 

 éducateurs spécialisés ; 

 orthophonistes ; 

 psychomotriciens ; 

 ergothérapeutes ; 

 infirmiers ;  

 professionnels coordonnateurs (ex. cadre de santé, enseignant référent, coordonnateur 
dô®quipe pluridisciplinaire de MDPH, directeurs dô®tablissement m®dico-sociaux, etc.). 

Elles peuvent être également utiles : 

 aux personnes avec TED et à leur famille ;  

 aux professionnels exerant aupr¯s dôenfants et dôadolescents dans le champ scolaire 
et social, mais ce document ne couvre pas leurs pratiques spécifiques ; 

 aux enseignants et formateurs qui participent, dans le champ de lôautisme, ¨ la 
formation initiale et continue des médecins, des personnels paramédicaux, des 
psychologues, des éducateurs et des enseignants spécialisés ; 

 aux b®n®voles exerant au sein dôassociations relevant du champ de lôautisme. 
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2 Place de lôenfant/adolescent et de sa famille 

2.1 Associer lôenfant/adolescent ¨ son accompagnement.  

Ʒ Dispositions juridiques nationales et internationales  

Les textes juridiques (conventions internationales, lois nationales) définissent les droits de 
lôenfant : 

 la Convention internationale des Droits de lôEnfant stipule : « Les enfants handicapés 
ont le droit de b®n®ficier dôune vie pleine et d®cente, dans des conditions qui 
garantissent leur dignité, favorisent leur autonomie et facilitent leur participation active à 
la vie de la collectivité. » (article 23) ; 

 la Convention relative aux droits des personnes handicapées précise : « les enfants 
handicap®s doivent jouir pleinement de tous les droits de lôhomme et de toutes les 
libert®s fondamentales, sur la base de lô®galit® avec les autres enfants » (article 7-1), 
« lôenfant handicap®, sur la base de lô®galit® avec les autres enfants, a le droit 
dôexprimer son opinion sur toute question lôint®ressant, les opinions de lôenfant ®tant 
dûment prises en considération eu égard à son âge et son degré de maturité, et 
dôobtenir pour lôexercice de ce droit une aide adapt®e ¨ son handicap et son ©ge » 
(article 7-3) ; 

 la loi du 2 janvier 2002 de r®novation de lôaction sociale et m®dico-sociale stipule : 
lôusager a le droit « à une prise en charge [é] respectant son consentement éclairé qui 
doit systématiquement être recherché lorsque la personne est apte à exprimer sa 
volonté et à participer à la décision [é] » et « à la participation directe ou avec lôaide de 
son représentant légal à la conception et ¨ la mise en îuvre du projet dôaccueil et 
dôaccompagnement qui la concerne » (article 7). Le décret du 25 mars 2004 relatif au 
Conseil de la vie sociale (CVS) précise : « Afin dôassocier les personnes b®n®ficiaires 
des prestations au fonctionnement de lô®tablissement, il est un institué un conseil de la 
vie sociale ou dôautres formes de participation [é] ». « Lorsque le conseil de la vie 
sociale nôest pas mis en place (lorsque lô®tablissement accueille des mineurs de moins 
de 11 ans), il est institué un groupe dôexpression ou toute autre forme de participation » 
(article 1) ;  

 la loi du 4 mars 2002 relative au droit des malades et à la qualité du système de santé 
précise : « Les droits des mineurs ou des majeurs sous tutelle mentionnés au présent 
article sont exercés, selon les cas, par les titulaires de l'autorité parentale ou par le 
tuteur (art. L. 1111-4 du Code de la santé publique [CSP]). Ceux-ci reçoivent 
l'information prévue par le présent article, sous réserve des dispositions de l'article L. 
1111-5 du CSP. Les intéressés ont le droit de recevoir eux-mêmes une information et 
de participer à la prise de décision les concernant, d'une manière adaptée soit à leur 
degré de maturité s'agissant des mineurs, soit à leurs facultés de discernement 
s'agissant des majeurs sous tutelle » (article 11).  

 

Ainsi, sur le plan juridique, lôenfant est associ® selon diverses modalit®s : 

 sur le plan individuel (libert® dôexpression, association au projet personnalis®) et collectif 
(participation au CVS, à la vie en collectivité) ; 

 à des temps forts (projet personnalisé), mais également tout au long de sa prise en 
charge ; les recommandations de lôAnesm pr®cisent que lôenfant est associ® aux 
diff®rents aspects de son accompagnement [é] tant aux temps forts de lô®laboration, de 
lô®valuation et du r®ajustement de son projet personnalis®, que dans la mise en îuvre 
des interventions prévues (2) ; 
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 sous lôangle du droit dô°tre inform®, mais ®galement du droit ¨ lôexpression et de la prise 
en compte de son opinion. Les recommandations de lôAnesm pr®cisent quôil sôagit 
dôinformer lôenfant et de rechercher sa participation aux d®cisions le concernant (2). 

 

Il est toutefois n®cessaire dôarticuler cette logique de droits ¨ la participation de lôenfant ¨ une 
logique de droit ¨ lô®ducation (35). Il sôagit alors de donner une ®ducation de qualit® ¨ lôenfant 
afin quôil puisse disposer des outils n®cessaires pour pouvoir participer et °tre associ® de 
faon effective. D¯s lors, la position active se situe davantage du c¹t® de lô®ducateur qui doit 
transmettre une ®ducation ¨ lôenfant.  

Lôarticle 29 de la Convention internationale des Droits de lôEnfant d®finit les objectifs de 
lô®ducation : « a- favoriser lô®panouissement de la personnalit® de lôenfant et le 
développement de ses dons et de ses aptitudes physiques et mentales, dans toute la 
mesure de leur potentialité. b-Inculquer ¨ lôenfant le respect des droits de lôhomme et des 
libertés fondamentales [é] c-inculquer ¨ lôenfant le respect de ses parents, de son identit®, 
de sa langue et de ses valeurs culturelles, ainsi que le respect des valeurs nationales du 
pays dans lequel il vit, du pays duquel il peut être originaire et des civilisations différentes de 
la sienne. d- pr®parer lôenfant ¨ assumer les responsabilit®s de la vie dans une soci®t® libre, 
dans un esprit de compr®hension, de paix, de tol®rance, dô®galit® entre les sexes et dôamiti® 
entre tous les peuples [é] e-inculquer ¨ lôenfant le respect du milieu naturel ». 

Cette éducation doit bien évidemment proscrire toute forme de maltraitance : violence 
physique, violence psychique (chantage, abus dôautorit®, langage irrespectueux ou 
dévalorisant), violences médicales ou médicamenteuses, négligences actives et passives, 
privation ou violation des droits, violences matérielles et financières (36). 

Ces deux approches « droit à la participation » et « droit ¨ lô®ducation » sont 
compl®mentaires. Lôenfant est reconnu comme un sujet, mais qui a besoin dô°tre ®duqu® 
pour être citoyen (35). Il existe une tension entre r¹le actif de lôenfant (choix, participation) et 
son rôle passif (écoute, respect, effort), rôle passif de lô®ducateur (®coute, attention au choix, 
respect de lôidentit® et de la singularit®) et son r¹le actif (transmission, protection). 

Ʒ Analyse de la littérature  

LôAnesm (2) propose des moyens spécifiques pour associer les personnes avec TED : 

 utiliser des modalit®s de communication et des supports appropri®s. Il peut sôagir, par 
exemple, de pictogrammes et de dessins ou de photos, ou bien encore de mises en 
situations avec des objets évocateurs ; 

 prendre en compte lôexpression non verbale de lôadh®sion ou de lôopposition de la 
personne, notamment par lôobservation et en sôappuyant sur la connaissance 
développée par les proches et les différents professionnels qui partagent son quotidien ; 

 tenir compte de son niveau de compréhension et de sa maturité ; 

 prendre en compte ses go¾ts et ses centres dôint®r°t, y compris en matière de loisirs ou 
dôorientation professionnelle ; 

 en cas de refus des propositions, il convient dôessayer dôen comprendre les raisons et 
de les r®ajuster, aussi bien au moment de lô®laboration du projet personnalis® quôau 
moment de sa mise en îuvre, en se donnant tous les moyens de mobiliser le jeune.  

La HAS propose un guide aux établissements de santé, dans le cadre de leur certification 
pour identifier les enjeux et spécificités de la prise en charge des enfants et des adolescents 
en ®tablissement de sant®, notamment en termes dôaccueil, dôinformation, de scolarisation, 
de sécurité et de prévention de la maltraitance (37). 

La revue de littérature francophone complémentaire souligne le souci constant des 
professionnels pour intégrer la dimension éthique dans leur relation avec les 
enfants/adolescents et leurs parents (annexe 9). Les déterminants éthiques des modes de 
prise en charge multidisciplinaires articulés et personnalisés dans les établissements 
français ont été récemment résumés par R. Misès : « Lôattention de tous les intervenants 
sôest port®e sur des param¯tres qui repr®sentent des valeurs ®thiques fondamentales : le 
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souci de la dignit® de la personne, le respect du libre arbitre, lôacc¯s ¨ un consentement 
®clair®, dôo½ a d®coul® la priorit® donn®e ¨ des mesures qui, en soutenant le soin psychique, 
cherchent ¨ offrir un plein acc¯s ¨ lôautonomie ï une autonomie quôon envisage à la fois 
dans les rapports du sujet à lui-m°me et dans les interrelations quôil noue avec dôautres 
personnes. [é] Les perspectives int®gratives de la p®dopsychiatrie franaise sôaccordent 
bien avec le souci ®thique dôoffrir une information loyale et sinc¯re qui permette dôaborder, 
sans parti pris, les questions que les consultants soul¯vent sur lôorigine des troubles, leur 
nature, leur ®volution, les r®ponses ¨ apporter. Mais dans ces rencontres, le clinicien sôest 
d®gag® dôune proc®dure syst®matisée où des phases distinctes seraient consacrées 
successivement ¨ lô®valuation, ¨ lôinformation, ¨ la recherche du consentement : lô®cart entre 
les diff®rents plans sôestompe, pour laisser place ¨ un processus ouvert ¨ lôexpression de 
lôintersubjectivit® » (38). 
De leur c¹t®, les p®dagogues du mouvement dôç éducation nouvelle » (Freinet, Montessori, 
Korczak) ont dans la première moitié du XXe siècle contribué à faire évoluer le système 
®ducatif en donnant ¨ lôenfant un r¹le actif, dans le cadre de lôapprentissage de la 
citoyenneté et de la valorisation de son expression. Ces pédagogues ont conceptualisé de 
nombreux outils : le journal, les r®unions dôenfants, les activit®s libres, lôobservation et 
lô®coute. Si ces moyens peuvent servir de ç boîte à outils » dans les institutions spécialisées, 
ils doivent cependant être adaptés aux enfants avec TED.  

En 2010, lôenqu°te de pratiques r®alis®e aupr¯s dô®tablissements dans le cadre de la 
mesure 28 du Plan Autisme (27) a recensé les moyens utilisés par certains professionnels 
pour associer les enfants :  

 recueil de l'avis de la personne (partir des goûts et intérêts de la personne, lui laisser 
choisir ses activit®s et sôy inscrire, faire son planning, etc.) ; 

 participation de la personne avec TED aux réunions de synthèse ; 

 utilisation des modes de communication adapt®s ¨ lôenfant/adolescent et prise en 
compte de la communication non verbale ; 

 donner des informations sur le projet ou lôorientation ou sur les troubles ; 

 signature du projet personnalisé ou du contrat de séjour ; 

 possibilité de demander un rendez vous ; 

 savoir ®couter lôenfant/adolescent ¨ tout moment, et par tout professionnel, même en 
dehors des entretiens formels ; 

 groupes de paroles. 

 
Cette étude (27) a également recensé les demandes des personnes avec TED (cette étude 
est bas®e sur des entretiens aupr¯s dôadultes autistes) concernant leur association au 
projet :  

 ils souhaitent que lôon prenne en compte leur opinion ; 

 ils souhaitent que les professionnels cherchent à les comprendre par une meilleure 
formation notamment. 

Ʒ Avis complémentaires des membres d es groupes de travail  

Plusieurs remarques ont été apportées par les membres du groupe : 

 la question de la participation de lôenfant/adolescent rejoint des questionnements sur la 
bientraitance, sur lô®thique et sur le sens de lôaccompagnement. Il est n®cessaire, 
quelles que soient les interventions mises en îuvre, de se poser la question suivante : 
jusquôo½ une pratique-a-t-elle du sens pour lôenfant ? Des membres du groupe 
sôinterrogent sur la compatibilit® de certaines m®thodes avec ces exigences ®thiques ; 

 la personne avec TED doit être reconnue comme sujet du projet avec son histoire, sa 
personnalité, ses rythmes et ses d®sirs propres. Les interventions sôappuient sur ce que 
lôenfant sait faire, aime faire (avec parfois toute la difficult® ¨ le faire accepter par les 
parents). La recherche de lôadh®sion de lôenfant est essentielle ; 
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 le planning hebdomadaire doit être présenté de manière appropriée à 
lôenfant/adolescent ; 

 il est important de pr®voir un temps dôinformation en pr®sence de lôenfant lors dôun 
entretien avec les parents ; 

 la communication non verbale doit être prise en compte, en particulier pour les enfants 
les plus déficitaires ; 

 il convient de trouver un ®quilibre entre la n®cessit® dôapporter ¨ lôenfant de nouvelles 
expériences et compétences malgré ses résistances au changement et le respect de 
lôexpression de ses choix ; 

 il est important, dans lôint®r°t de lôenfant, de savoir dépasser les divergences entre les 
souhaits des parents et ceux de leur enfant ; 

 

Par ailleurs, le groupe de pilotage a recueilli lôavis de personnes avec TED, ainsi que lôavis 
dôun panel compos® de repr®sentants dôassociations de parents et de diff®rents 
professionnels intervenant aupr¯s dôenfants et dôadolescents avec TED.  

La p®riode dôannonce du diagnostic est d®crite par les personnes avec TED auditionnées 
comme une période très difficile à vivre, en particulier lorsque le diagnostic est posé à 
lôadolescence en cas de troubles envahissants du d®veloppement avec haut niveau de 
fonctionnement cognitif, et suscitant des questionnements importants. Le fait dôentrer dans le 
champ du handicap est également parfois mal vécu. Les personnes auditionnées soulignent 
alors lôint®r°t dôassocier des personnes adultes avec TED, afin dôaccompagner ces 
questionnements. Leur témoignage sur les situations vécues et leur soutien, sans masquer 
les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne, sont susceptibles de permettre à 
lôenfant/adolescent de d®couvrir les perspectives qui sôoffrent ¨ lui, de se rendre compte quôil 
est possible de vivre avec son handicap et de construire son avenir. 

Les personnes auditionn®es insistent ®galement sur la n®cessit® dôassocier de faon active 
lôenfant/adolescent dans lô®laboration de son projet. Les personnes avec TED auditionnées 
consid¯rent que lôadolescent avec autisme de haut niveau de fonctionnement cognitif ou 
syndrome dôAsperger devrait ®crire lui-même son projet. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Lôenfant/adolescent dispose de droits. Il doit °tre reconnu dans sa dignit®, avec son histoire, 
sa personnalité, ses rythmes, ses désirs propres et ses goûts, ses capacités et ses limites. 

Lô®ducation et les soins visent ¨ favoriser son ®panouissement personnel, sa participation ¨ 
la vie sociale et son autonomie, ainsi que sa qualité de vie. 

Associer l ôenfant/adolescent 

Outre la recommandation transversale de lôAnesm sur le projet personnalis®3 et sa 
recommandation plus sp®cifique portant sur lôaccompagnement des personnes avec autisme 
ou autres TED4, les recommandations suivantes, relatives ¨ lôassociation de 
lôenfant/adolescent avec TED ¨ son projet, concernent lôensemble des professionnels 
amen®s ¨ intervenir de faon coordonn®e aupr¯s de lôenfant/adolescent, quel que soit leur 
secteur dôactivit®.  

Il est recommand® dôinformer lôenfant/adolescent mais aussi de lôassocier et de rechercher 
sa participation aux décisions le concernant, relatives aux différents aspects de son 
accompagnement5, tant aux temps forts de lô®valuation, de lô®laboration et du r®ajustement 
de son projet personnalis®, quôen continu dans la mise en îuvre des interventions pr®vues.  

                                            
3
   « Les attentes de la personne et le projet personnalisé », Anesm, décembre 2008.  

4
 « Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement », 

Anesm, janvier 2010 (chapitre 1, paragraphes 1.2, 2.1 et 3.7).  
5
 De faon g®n®rale les traitements, examens et investigations m®dicales susceptibles dô°tre prescrits aux 

enfants et adolescents avec TED doivent respecter les principes de recueil et de respect du consentement du 
patient prescrits par le Code de la sant® publique. Le consentement du mineur [é] doit °tre syst®matiquement 

http://www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php?page=article&id_article=134
http://www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php?page=article&id_article=333
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Il est recommandé de tenir compte du niveau de compréhension et de maturité de 
lôenfant/adolescent, et de prendre en compte ses go¾ts et centres dôint®r°t.  

Lôutilisation de modalit®s dôinformation et de supports de communication appropriés (selon 
les cas : langue orale ou écrite, pictogrammes, dessins, photos, mise en situation avec des 
objets ®vocateurs, etc.) est recommand®e, afin dôaider lôenfant/adolescent ¨ comprendre ce 
qui se passe le concernant et de faciliter lôexpression de ses pr®f®rences et de ses choix. 

Afin de recueillir lôavis des enfants/adolescents ne sôexprimant pas verbalement ou 
présentant un retard mental grave ou profond, il est recommandé aux professionnels de 
prendre en compte lôexpression non verbale de lôadh®sion ou de lôopposition de 
lôenfant/adolescent, notamment par lôobservation, et de sôappuyer sur la connaissance 
développée par ses proches et/ou les différents professionnels qui partagent son quotidien et 
peuvent contribuer ainsi à décrypter son expression.  

Lô®coute, lôinformation et la prise en compte de la parole de lôenfant/adolescent sont mises 
en îuvre ¨ tout moment, au sein de et entre chaque ®quipe amen®e ¨ intervenir aupr¯s de 
lui et de sa famille. 

Lôenfant/adolescent est associé dans un cadre individuel mais également, dans la mesure du 
possible et le cas échéant de façon progressive, dans un cadre collectif dans une optique 
dôapprentissage de la participation et de la citoyennet® (conseil de la vie sociale, rencontre 
avec des enfants/adolescents avec ou sans TED). Il convient alors dôadapter les moyens aux 
capacités et à la maturité des enfants/adolescents, afin de favoriser cette participation. 

2.2 Associer les parents   

Lôanalyse de la litt®rature met en ®vidence la complexité des questions relatives à la 
parentalité, au croisement de problématiques psychologiques, médicales, sociologiques, 
®ducatives et p®dagogiques, juridiques, ®thiques et politiques. Ainsi, lôapproche 
transpluridisciplinaire semble nécessaire afin de prendre en compte au mieux les besoins et 
les demandes de lôenfant et de ses parents.  

2.2.1 Diversité et complexité des modèles parentaux  

Ʒ Analyse de la littérature  

Les études sur la place des parents soulignent la nécessité et la difficulté, pour les 
professionnels de prendre en compte la diversité des modèles parentaux. 
 
Les approches sociologiques et ethnographiques mettent en évidence les différences entre 
familles en termes de ressources économiques et sociales, de ressources culturelles et de 
valeurs éducatives (40,41). Sarjad (42) note lôimportance de prendre en compte les ®l®ments 
relatifs au lieu dôhabitation et au r®seau de voisinage. Le rapport aux institutions (41) et les 
repr®sentations de lôautisme (43) sont ®galement ¨ prendre en compte. Dôautre part, les 
caract®ristiques de lôenfant : son âge, la complexité de son handicap, son parcours 
institutionnel (44) influencent le lien entre les parents et les professionnels. 

 
Les approches davantage centrées sur une approche psychologique ou médicale insistent 
sur le « vécu psychique » de la famille, son histoire et la façon dont est vécue le handicap de 
lôenfant (45-47). 
 
Les approches systémiques prennent en compte la dynamique familiale : la place de lôenfant, 
la distribution des rôles entre le père et la mère, la composition de la famille (famille 
monoparentale, recomposée, etc.), taille de la fratrie (48). 
 

                                                                                                                                        
recherch® sôil est apte ¨ exprimer sa volont® et ¨ participer ¨ la d®cision (art. L 1111-4 du Code de la santé 
publique). 
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De nombreux articles mettent en évidence le rôle diversifié du père et de la mère (42,48) 
dans le lien avec lôenfant et les institutions, mais aucun article ayant une approche en termes 
de « gender studies è nôa ®t® r®pertori®. 
 
Lô®tude r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme auprès de 216 parents (27) 
confirme ce constat : 

 77 % des pères et 55 % des mères travaillent ;  

 20 % des mères et 1 % des pères sont au foyer ; 

 le questionnaire a été rempli dans 63 % des cas par la mère, 13 % des cas par le père 
et 22 % des cas par les deux parents. 

 
La litt®rature relative ¨ lô®valuation de lôefficacit® des interventions (cf. plus bas) signale 
lôimportance, dans la collaboration entre sp®cialistes et familles, de la formation des parents 
à des connaissances théoriques mais aussi pratiques sur les TED. Par ailleurs, des essais 
de formation des parents en tant quôintervenants directs dans les interventions ont été 
évalués dans certaines régions de certains pays. 

 
La famille est donc une réalité hétérogène, parler des familles paraît plus adapté. 
Ainsi, sôil est possible de d®gager des rep¯res de bonne pratique professionnelle vis-à-vis 
des parents dans le cadre de lô®laboration du projet de lôenfant/adolescent, ces pratiques 
doivent sôadapter aux situations concr¯tes et ¨ la singularit® de chaque enfant et de ses 
parents, ceci en garantissant aux familles une égalité de traitement et une neutralité. 

Ʒ Avis complémentaires du groupe  

Il est int®ressant de conna´tre lôimpact des TED et de la mise en îuvre du projet 
personnalisé sur la dynamique familiale, notamment sur la vie professionnelle des parents. Il 
est jugé inacceptable que la mère ou le père soient contraints à abandonner leur carrière 
professionnelle. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Chaque famille d®veloppe des modes dôinteractions qui lui sont propres. Il convient 
de prendre en compte les situations familiales dans toute leur diversité (culturelles, 
sociales, économiques) et toute leur complexité, de faire préciser si nécessaire les 
questions de détention de lôautorit® parentale6

 (parents séparés, famille recomposée, 
parent isolé, fratrie, tuteur, etc.) et de prendre acte des éventuels jugements ou 
ordonnances concernant lôenfant/adolescent. Il est recommand®, sauf d®cision de 
justice contraire, de privilégier et de préserver un contact avec les deux parents.  

2.2.2 Droits et attentes des parents  

Cette section précise quels sont les droits et les attentes des parents (information, 
orientation) et comment y répondre, notamment en cas de désaccord entre les parents et les 
professionnels. 

Ʒ Éléments  législatifs et réglementaires  

Les éléments relatifs au droit dô°tre inform®, aux choix de lôorientation et ¨ la participation au 
projet personnalisé sont définis dans les textes législatifs et réglementaires relatifs au 

                                            
6
 Dans l'ensemble de cette recommandation, il est fait référence à la situation où l'autorité parentale est exercée 

par le père et la mère de l'enfant (article 371-1 du Code civil). Dans certaines situations, les modalités de cet 
exercice conjoint peuvent néanmoins être modifiées, notamment en cas de séparation des parents ou de 
changement de r®sidence de lôun dôentre eux. Dans dôautres cas, lôautorit® parentale peut °tre d®l®gu®e par les 
parents, ou leur être retirée partiellement ou totalement par le juge. Un tuteur peut alors être nommé ; il en va de 
même en cas de décès des parents, ou si la personne concernée a atteint sa majorité, ce qui fait disparaître 
lôautorit® parentale, mais quôelle rel¯ve dôune mesure de tutelle. Il convient donc selon les situations d'informer et 
d'associer les titulaires de l'autorit® parentale ou les tuteurs de lôenfant mineur ou du majeur prot®g®. 
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secteur sanitaire (Code de la santé publique), au secteur médico-social (Code de lôaction 
sociale et des familles), au droit des familles (Code civil).  
 
Les parents sont saisis de tout fait ou d®cision qui rel¯ve de lôautorit® parentale, d®finis dans 
la loi du 4 mars 2002 relative ¨ lôautorit® parentale : « Lôautorit® parentale est un ensemble 
de droits et de devoirs ayant pour finalit® lôint®r°t de lôenfant. Elle appartient au p¯re et ¨ la 
m¯re jusquô¨ la majorit® de lôenfant pour le prot®ger dans sa s®curit®, sa sant® et sa 
moralité, pour assurer son éducation et permettre son développement, dans le respect dû à 
sa personne. Les parents associent lôenfant aux d®cisions qui le concernent, selon son ©ge 
et son degrés de maturité » (article 371-1 du Code civil). 
 
Les liens entre la famille et lôinstitution sanitaire sont pr®cis®s dans la loi du 4 mars 2002 
relative aux droits des malades et à la qualité du système de soins ; il y est principalement 
question :  

 du droit dô°tre inform® des repr®sentants de lôautorit® parentale et des enfants ;  

 du droit de prendre les décisions concernant la santé de leur enfant des représentants 
de lôautorit® parentale. Il est pr®cis® que lôenfant doit °tre associ® ¨ ces d®cisions en 
fonction de son âge et de sa maturité ;  

 du droit, pour un mineur, de sôopposer ¨ ce que les d®tenteurs de lôautorit® parentale 
soient informés. 

Ainsi, selon les dispositions de lôarticle L. 1111-2 du Code de la santé publique, les titulaires 
de lôautorit® parentale ou les tuteurs reoivent aux lieu et place de lôenfant mineur ou du 
majeur protégé les informations portant sur les différentes investigations, traitements ou 
actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs 
conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent 
ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de 
refus. Les mineurs ou les majeurs protégés ont toutefois le droit de recevoir eux-mêmes une 
information, et de participer ¨ la prise de d®cision les concernant, dôune mani¯re adapt®e ¨ 
leur degré de maturité et leur degré de discernement. 
 
Un seul texte règlementaire, la circulaire du 8 mars 2005 « relative à la politique de prise en 
charge des personnes atteintes dôautisme et de TED », aborde de façon spécifique la place 
des parents. Il y est précisé que les professionnels doivent : « Écouter, associer et 
accompagner les familles et les proches dès les repérages des troubles, et tout au long du 
parcours de la personne. » 

Ʒ Information et participation au choix des interventions  

Concernant le choix des interventions, les parents sont informés, par les professionnels, des 
différentes approches existantes. Les parents sont également informés des ressources et 
avis externes auxquels ils peuvent faire appel : CRA, associations de parents, etc. (2). 
Toutefois, dans son rapport, le conseil économique et social (49) invite les professionnels à 
valoriser la compl®mentarit® des approches. Dôautre part, le choix est parfois lié aux 
ressources disponibles sur le territoire. LôAnesm (2) recommande dôinformer clairement sur 
les « non-choix è. En effet, lô®tude r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme 
(27) précise que les parents qui ont choisi lô®tablissement dans 58 % des cas, ne lôont pas 
choisi dans 34 % des cas, et ne se prononcent pas dans 8 % des cas. 
 
Par ailleurs, lôAnesm (2) pr®conise dôattirer lôattention des familles sur les risques de dérives 
li®s ¨ certaines pratiques, notamment celles qui ne sôinscrivent pas dans un cadre l®gal et 
®thique, dont les professionnels demandent lôexclusivit® de la prise en charge et qui ne 
sôinscrivent pas dans le partage des pratiques avec dôautres professionnels. Ainsi, les 
familles sont invit®es ¨ prendre diff®rents avis ind®pendants, ¨ sôinformer des participations 
financi¯res et de la qualification des intervenants. Lô®tude ethnographique de Chamak (50) 
met en ®vidence lôexpansion du march® de lôautisme et lôexistence de promoteurs peu 
scrupuleux vendant parfois des « solutions miracles ».  
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Les parents doivent recevoir une information éclairée sur les bénéfices attendus et les 
risques possibles des différentes investigations, traitements ou actions de prévention. Ils ont 
le droit de sôopposer ¨ ces interventions, sous r®serve que ce refus ne risque pas dôentra´ner 
des conséquences graves pour la santé de lôenfant (ex : risque vital ou de séquelles graves) 
(articles L. 1111-2 et 1111-4 du Code de la santé publique). 

Que faire en cas de désaccords entre parents et professionnels  ? 

Lorsque les parents et les professionnels sont en d®saccord sur lôorientation ou le projet 
personnalis® dôinterventions « lôint®r°t sup®rieur de lôenfant est une consid®ration 
primordiale » dans le respect de ses droits : « les enfants mentalement ou physiquement 
handicapés doivent mener une vie pleine et décente, dans des conditions qui garantissent 
leur dignité, favorisent leur autonomie et facilitent leur participation active à la vie en société 
[é]. Les enfants handicap®s ont droit ¨ lô®ducation, ¨ la formation, aux soins de sant®, ¨ la 
r®®ducation, ¨ la pr®paration ¨ lôemploi et aux activit®s r®cr®atives, ils b®n®ficient de ces 
services de façon propre à assurer une intégration sociale aussi complète que possible et 
leur épanouissement personnel, y compris dans le domaine culturel et spirituel. » 
(D®claration universelle des droits de lôenfant). 
 
Si le d®saccord porte sur lôinterpr®tation de lôint®r°t primordial de lôenfant, les professionnels 
et les parents îuvrent dans un esprit de concertation (51). LôAnesm (2) préconise de « dans 
le cas où il s'agit d'une demande relevant d'une intervention non pratiquée et/ou reconnue 
par l'équipe, veiller à maintenir un dialogue afin d'éviter une rupture de l'accompagnement 
existant et de prévenir, le cas échéant, le risque d'isolement de la famille ». Le témoignage 
dôun parent montre que cette concertation ne peut se faire sans la confiance et la 
reconnaissance entre parents et professionnels (52). 

Ʒ Attentes des parents  

La revue de littérature francophone a mis en ®vidence lôimportance du partenariat avec les 
familles (cf. annexe 9) (38). Les attentes des parents y sont précisées comme suit : 

 sortir de lôerrance diagnostique, comprendre des situations souvent ®nigmatiques, 
mieux accepter et affronter lôautisme de leur enfant, gr©ce, en particulier, ¨ une 
meilleure information, conserver lôespoir ; 

 que les professionnels consacrent du temps à mieux communiquer leurs pratiques et les 
fondements théoriques de ces pratiques. 

 
Lô®tude r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27) met en évidence les 
facteurs de satisfaction des familles. « La variable ayant le plus fort impact sur le niveau de 
satisfaction parentale est l'existence d'un suivi par un établissement ou service spécialisé, la 
note de satisfaction globale par rapport à l'accompagnement et l'offre de services étant plus 
élevée lorsque leur enfant est suivi en établissement spécialisé que lorsqu'il ne l'est pas 
(p < 0,05). La note de satisfaction est ensuite plus élevée lorsque leur enfant est accueilli 
dans un établissement médico-social que lorsqu'il est accueilli dans un établissement 
sanitaire (p < 0,05). Le rythme des contacts avec les éducateurs ou infirmiers est également 
un élément déterminant dans la satisfaction des parents (p < 0,05), indiquant que, plus le 
rythme des contacts est élevé, plus les parents sont satisfaits de l'accompagnement. 
Concernant le projet personnalisé, les parents qui ont été associés à son élaboration sont 
plus satisfaits que ceux qui ne l'ont pas été (p < 0,05), et la satisfaction des parents est plus 
importante lorsque le projet est régulièrement réactualisé (p < 0,05). La note de satisfaction 
des parents est ensuite plus élevée lorsque l'établissement ou service utilise des techniques 
et outils spécifiques aux TED (p < 0,05). » 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Les familles sont un interlocuteur privil®gi® de lô®quipe, m°me si la famille ne fait pas partie 
de lô®quipe qui met en îuvre les interventions. Le groupe insiste sur la n®cessit® de : 
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 tenir informée la famille, solliciter son accord sur les décisions engageant la prise en 
charge de lôenfant ;  

 ne pas faire porter aux parents des décisions trop lourdes ou trop complexes, notamment 
concernant des choix dôorientation ou de th®rapeutique. Les parents sont libres de 
demander un autre avis, et il est important, dans ce cas, que les services de soins 
puissent les guider vers les services ou personnes les plus à même de donner un avis 
éclairé sur la situation de leur enfant ; 

 orienter les parents vers une source dôinformation et une formation rapide relative aux 
TED, par ailleurs supervisée par des professionnels ayant un diplôme universitaire dans 
le domaine des interventions proposées ; 

 dans les situations majeures de désaccord majeur entre familles et intervenants, les 
centres de ressources autisme (CRA) peuvent être sollicités pour aider à prendre les 
d®cisions dans lôint®r°t sup®rieur de lôenfant ; 

 les familles peuvent avoir besoin de structures de relais temporaires pour bénéficier de 
temps de répit. 

Ʒ Recommandati ons de la HAS et de lôAnesm 

Informer les parents  

Les parents doivent recevoir une information éclairée sur les bénéfices attendus et les 
risques possibles des différentes investigations, traitements ou actions de prévention. Ils ont 
le droit de sôopposer ¨ ces interventions, sous r®serve que ce refus ne risque pas dôentra´ner 
des cons®quences graves pour la sant® de lôenfant (ex : risque vital ou de séquelles graves). 
(articles L. 1111-2 et 1111-4 du Ccode de la santé publique). 

Identifier les  lieux dôaccueil et dôaccompagnement sur un territoire pour leur permettre un 
choix éclairé  

Les interventions éducatives et th®rapeutiques aupr¯s dôun enfant/adolescent peuvent °tre 
réalisées dans des contextes variés : par un établissement ou un service, par des 
intervenants exerçant en libéral.  

Il est recommandé que chaque structure, quels que soient son statut et son secteur 
dôappartenance, identifie clairement les approches propos®es et les moyens sp®cifiques mis 
à disposition des enfants et adolescents et de leur famille.  

Lôacc¯s aux diff®rentes modalit®s de suivi et dôaccompagnement ®ducatifs, comme lôacc¯s 
aux différentes modalit®s th®rapeutiques associ®es, doit se faire dans le cadre dôun v®ritable 
processus de choix libre et informé des familles.  

Afin de faciliter lôinformation des familles, un r®pertoire local et national des structures 
précisant les approches proposées et des associations représentant les usagers mis à 
disposition des usagers par les CRA et les MDPH, serait nécessaire.  

Il est recommandé que les structures généralistes recevant des enfants/adolescents avec 
TED organisent lôadaptation de lôaccueil et de lôaccompagnement propos® ¨ ces 
enfants/adolescents, au même titre que les structures dédiées, et que cette adaptation soit 
formalis®e dans leur projet dô®tablissement/de service. 

2.2.3 Instaurer une relation de confiance et de reconnaissance entre les parents  et 
les professionnels  

La relation parents-professionnels est parfois difficile. Afin de dépasser ces difficultés, de 
nombreux auteurs ont tent® de d®coder, ¨ partir de grilles dôanalyse historique, sociologique, 
psychologique, les facteurs qui pouvaient complexifier les relations parents-professionnels et 
°tre ¨ lôorigine de tensions. 
 
Sur le plan historique, plusieurs auteurs rappellent lôhistoire de la prise en charge du 
handicap et de lôautisme, et soulignent les limites dôune certaine approche psychanalytique, 
en citant notamment Bettelheim (15,41,53). Celle-ci a entaché les relations professionnels-
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parents, en culpabilisant les parents, et notamment les mères. Cette approche historique est 
également décrite dans la revue de littérature francophone (cf. annexe 9). Les auteurs 
concluent que « la prise en compte des familles fait partie de lôapproche pédo-psychiatrique. 
Elle a été marquée depuis 30 ans par de vives tensions liées à des malentendus, des 
incompréhensions mutuelles qui persistent malgré les efforts certains de part et dôautre, par 
des travaux communs (organisation de colloques, écrits de livres). Une première rencontre 
internationale, organis®e dans le cadre de lôInserm et du CNRS, par lôARAPI, une 
association regroupant parents, chercheurs et praticiens avait montr® lôexistence de 
désaccords entre la pédo-psychiatrie française et certaines familles. Des nouvelles 
coop®rations institutionnelles ont commenc® ensuite ¨ sô®tablir dans les ann®es 90 : 
colloque de Grenoble (1992), colloque de Montpellier, colloque de Nancy (1994). Ces 
différentes rencontres et le travail de préparation et de synthèse qui les a entourés, a abouti 
à un volume co-dirigé par un pédo-psychiatre et un parent. » (38). 

 
Sur le plan sociologique, lôanalyse des repr®sentations de lôautisme des parents et des 
professionnels (43), ¨ partir dôentretiens et dôun questionnaire auprès de soixante-quatorze 
personnes, met en ®vidence des repr®sentations de lôautisme encore parfois divergentes en 
2002 entre les parents et les professionnels. 
 
Afin dôaider ¨ d®passer les difficult®s li®es au contexte historique, les travaux ant®rieurs de la 
HAS ont acté en 2010 par consensus formalisé réunissant parents et professionnels que 
« les caractéristiques psychologiques des parents ne sont pas un facteur de risque dans la 
survenue des TED. La théorie selon laquelle un dysfonctionnement relationnel entre la mère 
et lôenfant serait la cause du TED de lôenfant est erron®e » (1). 
 
Dôautres auteurs abordent cette question sous un angle psychologique. Golse et Delion 
(53,54) précisent que si la culpabilité a pu être renforcée par les professionnels, elle est une 
composante intrins¯que au fait dô°tre parent dôenfant handicap®. Le r¹le des professionnels 
seraient alors de ne pas renforcer cette culpabilit® qui serait d®j¨ ¨ lôîuvre (et/ou de tenter 
de d®culpabiliser les parents). Le traumatisme dôavoir un enfant handicap® aurait pour 
conséquence : « oscillations entre rage et désespoir, entre revendications et résignations, 
entre investissements et d®sinvestissements, entre attentes magiques ¨ lô®gard des milieux 
professionnels et déceptions radicales voire accusations se succèdent » (45).  
Certains auteurs (46) précisent que le rôle des thérapeutes est une fonction de « réceptacle 
de la souffrance parentale », c'est-à-dire quôils doivent permettre de recevoir les 
interrogations, le sentiment dôinjustice, la r®volte, lôagressivit® des parents. Le r¹le se situe 
®galement dans lôaccompagnement du ç vécu psychique », c'est-à-dire du lien entre le 
parent et son enfant handicapé.  
Toutefois, cette approche peut être nuancée (41). Si les parents éprouvent un traumatisme 
au moment de lôannonce du handicap et dans les premiers temps, ce ressenti ®volue avec le 
temps.  
 
La distance vis-à-vis des parents est également en partie li®e ¨ lôhistoire des institutions (41), 
et notamment celle dôune des premi¯res institutions r®publicaines : lô®cole. Celle-ci sôest 
construite contre la famille. Lô®cole de Jules-Ferry ®tait le vecteur de lôid®ologie républicaine 
(lôuniversalisme, la raison, lô®galit® des chances) quand la famille ®tait perue comme 
conservatrice (la religion, lôh®ritage, le r®gionalisme). Cette histoire p¯serait encore sur les 
représentations des professionnels des institutions. 
Les approches en termes de sociologie des professions (40) montrent que la légitimité de 
lôexpert se fonde, en partie, par une remise en cause du travail des familles.  
 
Afin de dépasser ces perceptions, il est préconisé que les professionnels veillent à garder un 
positionnement professionnel neutre et sans jugement de valeur ¨ lô®gard des relations entre 
les parents et leur enfant. Ce positionnement ne signifie pas de lôindiff®rence : le 
discernement et lôattention bienveillante sont pr®conis®s (55). Certains professionnels 
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(45,46,53) mettent en évidence la nécessité de ne pas donner de « conseil éducatif », mais 
dôaccueillir la famille, sans jugement. Les familles sont valoris®es et reconnues dans leurs 
compétences parentales (45,48). 
 
Une autre approche pointe lôexistence de diversit® au sein de lô®quipe. Dans les ®quipes, 
chaque professionnel a un rapport diff®rent aux parents, il sôidentifie ¨ la souffrance 
parentale ou ¨ lôenfant, ¨ la m¯re ou au p¯re (45). Ainsi, instaurer une relation de confiance 
avec les parents ne peut se faire sans un travail de prise de conscience de ces enjeux par 
les professionnels.  
 
Tous ces éléments mettent en évidence la nécessité de réfléchir à la façon dont sont mises 
en îuvre, au quotidien, les relations entre parents et professionnels. Lôanalyse objectiv®e de 
ces relations en équipe pluridisciplinaire ï qui pr®suppose une qualit® du travail dô®quipe ï 
sôav¯re °tre une n®cessit® (45). 

 
Lô®tude, réalisée dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27), nuance les tensions 
qui pourraient exister entre parents et professionnels : 

 les parents sont satisfaits de lôaccueil quôon leur a fait ainsi quô¨ leur enfant dans 96 % 
des cas. Sur le plan qualitatif (réponse libre), ils sont surtout satisfaits du caractère 
chaleureux de lôaccueil ; 

 les parents sont satisfaits de la communication avec lô®tablissement en cas de probl¯me 
particulier dans 89 % des cas ; 

 sur le plan qualitatif, les parents sont satisfaits du respect et de la confiance mutuelle 
des professionnels ; 

 toutefois, cette qualit® des relations nôexclut pas des d®saccords ou des conflits. Dans 
22 % des cas, les rencontres parents-professionnels permettent dôexprimer un 
désaccord ou un conflit. 

Ʒ Avis complémentaires d es membres des groupes de travail  

Compte tenu de ces complexités relationnelles, il semble important de proposer un 
accompagnement et une formation des ®quipes dans le travail avec les familles, dôautant 
que si les professionnels sont susceptibles dôapporter un soutien important aux parents, ces 
derniers, par la connaissance quôils ont de leur enfant, sont ¨ m°mes dôapporter une aide 
précieuse aux professionnels. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Il est recommand® dôorganiser une formation syst®matique sur le travail de partenariat, 
notamment avec les familles. 

2.2.4 Modalit®s dô®changes entre parents et professionnels 

Cette section aborde les questions suivantes : 

 Comment sont mis en îuvre les ®changes entre les parents et professionnels au sujet 
de lôenfant ?  

 Quel est le lien entre la vie quotidienne au domicile et lôaccompagnement au sein de 
lôinstitution ? 

 
Lôattention aux premi¯res rencontres (visites de pr®admission, dôadmission) est soulign®e 
par de nombreux auteurs. Les professionnels font preuve de convivialit®, dô®coute, 
dôempathie et de compr®hension (46,56). La loi du 2 janvier 2002 impose la mise en îuvre 
dôoutils dans le secteur m®dico-social : livret dôaccueil, puis contrat de séjour au moment de 
lôadmission, r¯glement de fonctionnement. Ces supports, qui décrivent et explicitent le 
fonctionnement institutionnel, permettent aux familles de connaître le fonctionnement de 
lôinstitution. Par ailleurs, ces documents, ainsi que le projet dô®tablissement pr®cisent la place 
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des familles ainsi que leurs droits et devoirs. Toutefois, cette information doit être 
accompagn®e de lô®coute des questionnements des familles (46). 
 
Lôespace dôaccueil des familles peut ®galement faire lôobjet dôune r®flexion particuli¯re afin 
de veiller à le rendre convivial et adapté (57).  
 

Dans un cadre associatif, une réflexion a été menée sur les rencontres familles-
professionnels. Il plaide pour une formalisation de ces rencontres (58). Les objectifs doivent 
être clairement identifiés : « entretien dôaccueil », « entretien dóadmission », « entretien de 
projet personnalisé ». Par ailleurs, ces rencontres sont planifiées, ceci afin de prévenir une 
action professionnelle qui serait trop dans la « réactivité è d¯s lors quôune difficult® surgirait 
au sujet de lôenfant. De fait, leur contenu, leur dimensionnement et les professionnels y 
intervenant varient (présence du directeur, du psychiatre, de lô®ducateur, etc.). Une 
pr®paration br¯ve est faite par lô®quipe avant lôentretien, puis un retour lors de la r®union 
suivante. Par ailleurs, la pr®sence de lôenfant/adolescent lors de ces entretiens est la r¯gle. 
Raoult (45) détaille trois types de rencontres : les rencontres avec la psychologue sur le lien 
parents-enfants, les entretiens de r®gulation avec lô®quipe ®ducative sur la vie quotidienne 
de lôenfant, les r®unions de parents type groupe de parole.  
 
Les professionnels soulignent lôimportance des ®changes r®guliers entre parents et 
professionnels afin dôassurer une coh®rence et un lien entre le domicile et lôinstitution. Ainsi, 
dans un hôpital de jour (57), les professionnels demandent aux parents dôaccompagner leur 
enfant au minimum une fois par semaine ¨ lôh¹pital de jour afin de pouvoir ®changer avec 
eux. Dôautres outils sont parfois mis en îuvre dans dôautres institutions : cahier de liaison 
domicile-institution, appels téléphoniques hebdomadaires, etc. Ceci permet aux 
professionnels de connaître les événements familiaux et lô®volution de lôenfant au domicile. 
Ces échanges permettent aux parents de mieux connaître leur enfant, notamment ses 
limites et ses capacités (46). 

 
La revue de littérature francophone a identifié de nombreuses publications relatives au 
partenariat avec les familles (cf. annexe 9). Elle pr®cise quôç il nôest pas acceptable que les 
parents soient tenus ¨ lô®cart des lieux de soins, sous pr®texte de pr®server un espace 
autonome pour leur enfant [é]. Les familles demandent ¨ rencontrer des praticiens formés, 
ayant une ligne de conduite cohérente et tolérante, et travaillant dans le respect mutuel, en 
r®el partenariat avec eux [é]. Le partenariat ne peut sô®tablir que si le cadre de travail des 
équipes soignantes, éducatives et pédagogiques formalise des lieux et des temps de 
rencontre, ainsi que des moyens de communication avec les familles : entretiens individuels 
r®guliers et fr®quents avec le m®decin responsable, le r®f®rent de lôenfant, les responsables 
dôateliers th®rapeutiques ou ®ducatifs, les enseignants avec tenue dôun cahier de liaison, 
groupe de parents, journées portes ouvertes dans les institutions » (38). 
 
Lô®tude, réalisée dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27), décrit les pratiques 
des institutions concernant le partenariat parents-professionnels qui existe dans 100 % des 
structures : 

 rendez vous individuels avec un ou plusieurs membres de lô®quipe (99 %) ; 

 échanges informels (74 %) ; 

 fêtes (59 %) ; 

 journées portes ouvertes (39 %) ; 

 réunions thématiques (33 %) ; 

 groupes de parents (30 %) ; 

 participation à des activités éducatives, rééducatives ou thérapeutiques (20 %) ; 

 participation aux réunions de synthèse (13 %) ; 

 accompagnement dans certaines sorties (13 %) ; 

 autres : réunions de rentrée, formation interne, etc. 
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Le volet de lôenqu°te aupr¯s des parents d®crit leurs modalit®s dôassociation (27) : 

 r®union avec lô®quipe/synth¯se (72 %) ; 

 rendez-vous individuels avec médecin ou psychologue (49 %) ; 

 portes ouvertes, fêtes (42 %) ; 

 groupes de parents (23 %) ; 

 autres : cahier de liaison, CVS, échanges à domicile, échanges téléphoniques (12 %) ; 

 transmission de lôemploi du temps de lôenfant dans 81 % des cas. 

 
Sur le plan qualitatif, il est relevé que les parents apprécient les transmissions quotidiennes 
dans le cahier de liaison ainsi que la disponibilité des professionnels. Toutefois, les parents 
souhaiteraient davantage de réunions et de rendez-vous formels ; les contacts ont trop 
souvent lieu ¨ leur demande. Dôautre part, les parents rel¯vent le manque de transparence 
en cas de difficultés de leur enfant, même si 73 % sont informés systématiquement. 
 
Lôenqu°te pr®cise ®galement la fr®quence des rencontres parents-professionnels (27), en 
fonction des types de professionnels (cf. tableau 2). Les parents sont satisfaits du rythme de 
contacts avec lô®quipe dôencadrement et avec les ®ducateurs et infirmiers (dans 79 % des 
cas), mais ils ne sont que 67 % à être satisfaits du rythme de contacts avec le médecin ou le 
psychologue. 

 
Tableau 2. Fréquence des rencontres parents-professionnels en fonction des types 
de professionnels (dôapr¯s lôenqu°te) (27). 

 Fréquents (tous 

les jours à 1 fois 

par semaine) 

Réguliers (entre 

une fois par mois 

et une fois par 

trimestre) 

Rares (une fois 

par an ou jamais) 

Jamais 

Équipe 

encadrement 

13 % 49 % 26 % 12 % 

Éducateurs, 

infirmiers 

46 % 37 % 11 % 6 % 

Médecin ou 

psychologue 

6 % 30 % 29 % 25 % 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Le planning hebdomadaire doit être lisible et respecté par la famille et les diférents acteurs. 
Des rencontres régulières entre intervenants et parents sont indispensables, à la fois pour 
échanger et pour ajuster les pratiques. 
Une recommandation insistant sur la planification et la régularité des rencontres avec les 
parents apparaît nécessaire. 
Une personne r®f®rente dans la structure o½ lôenfant/adolescent est suivi pourrait servir de 
lien et organiser ces rencontres. 

2.2.5 Association des parents au projet personnalisé  

Dans le Code de lôaction sociale et des familles (article D. 312-14), la participation des 
parents au projet personnalisé dôaccompagnement est ainsi pr®cis®e : « La famille est 
associ®e ¨ lô®laboration du projet individualis® dôaccompagnement, ¨ sa mise en îuvre, ¨ 
son suivi r®gulier et ¨ son ®valuation. Lô®quipe m®dico-éducative fait parvenir à la famille, au 
moins tous les six mois, des informations d®taill®es sur lô®volution de lôenfant ou de 
lôadolescent et chaque ann®e un bilan pluridisciplinaire complet de sa situation. Au moins 
une fois par an, les parents sont invit®s ¨ rencontrer les professionnels de lô®tablissement ».  
 
Lô®tude, réalisée dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27), décrit les pratiques 
des établissements : 

 le projet personnalisé est élaboré en concertation avec les parents ou le représentant 
légal dans 94 % des situations ; 
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 le projet est expliqu® aux parents sous la forme dôune information orale (dans 95 % des 
cas) ; 

 le projet est remis aux parents dans 84 % des structures médico-sociales et 23 % des 
structures sanitaires ; 

 les parents participent à la réunion de synthèse dans 13 % des cas.  

 
Le volet de lô®tude consacr® ¨ lôenqu°te aupr¯s des parents d®crit les pratiques suivantes : 

 les parents sont informés du projet personnalisé dans 75 % des cas (on peut noter les 
perceptions diff®rentes concernant lôinformation autour du projet personnalisé entre 
lôenqu°te r®alis®e aupr¯s des professionnels (Ä ci-dessus) et celle réalisée auprès des 
parents) ; 

 lorsquôils sont inform®s : 
Û 87 % ont été associés ; 
Û le projet a été communiqué par écrit dans 76 % des cas ; 
Û oralement dans 60 % des cas ; 
Û pas communiqué dans 6 % des cas. 

 
LôAnesm (2) pr®cise que dans le cadre de lô®valuation des aptitudes et des besoins de 
lôenfant, les familles apportent des compl®ments indispensables aux observations des 
professionnels (2). Dôautre part, les parents sont inform®s sur les particularit®s et les besoins 
de leur enfant, et ce, à toutes les étapes du développement et dans les phases de transition 
(59). Les difficultés et les limites, mais également les potentialités, sont évoquées. Lorsque 
les familles expriment des attentes démesurées vis-à-vis de leur enfant, lôentente et la 
concertation sont recherchées par les professionnels (51). 
 
Les parents sont associés au projet personnalisé dôaccompagnement, ils peuvent refuser 
certaines propositions dôinterventions (2). 
 
Parmi les programmes dôintervention ¨ domicile, certains optent pour une participation des 
parents en tant que thérapeutes ou cothérapeutes (cf. plus bas § 5.3.4). Ce type particulier 
de prise en charge requiert un investissement important des parents. Les parents suivent 
alors des formations afin de reproduire au domicile ce qui est proposé par les professionnels 
et sont supervis®s par ces derniers. Dans dôautres interventions, ¨ domicile ou non, on 
demande aux parents une formation minimum pour que les week-end ou les heures de fin de 
journ®e soient lôoccasion pour lôenfant de situations ç naturelles » afin de généraliser les 
comportements ou compétences acquises au cours de la semaine ou de la journée au 
centre de soin ou avec un intervenant. 
Les recommandations de bonne pratique écossaisses considèrent (accord professionnel) 
que les programmes dôinterventions mises en îuvre par les parents doivent °tre consid®r®s 
pour les enfants et les jeunes gens de tous ©ges avec TSA puisquôils peuvent aider les 
interactions de la famille avec lôenfant, promouvoir son d®veloppement, accro´tre la 
satisfaction des parents, leur maîtrise et leur santé mentale (60). 
La revue systématique de Diggle et al. (61) estime quôil existe des indications ¨ ce que les 
parents puissent réaliser une intervention et avoir parfois une certaine efficacité, mais il 
nôexistait pas dô®l®ments, jusquôen 2002, pour conclure que lôintervention mise en îuvre par 
les parents peut être aussi efficace ou plus efficace que celle menée par les professionnels. 
 
Une autre approche postule que la richesse des parents en tant que parents apporte 
davantage ¨ leurs enfants que ce quôils pourraient apporter en tant que coth®rapeute (62). Il 
sôagit alors de soutenir les parents dans leur lien avec leur enfant en valorisant la force de 
chacun des membres. 
La place des parents se situe alors (46) : 

 au niveau « des attitudes pédagogiques » ; 
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 dans les moments de plaisir ¨ partager du temps avec lôenfant, c'est-à-dire pour le 
parent, le simple fait dôç être avec lui » par sa présence naturelle et généreuse, plutôt 
que de « vouloir lui apprendre ».  

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Les professionnels doivent veiller à ne pas « imposer » aux parents une démarche de 
cothérapeute si ces derniers ne le souhaitent pas. Il peut exister dans certaines équipes une 
tendance ¨ faire porter aux parents le poids des difficult®s de lôenfant en raison dôun travail 
éducatif non repris à la maison, ce que le groupe juge non acceptable. Lôinvestissement des 
parents dans un travail de type psycho-éducatif doit être discuté en tenant compte des 
souhaits de la famille, de ses ressources et de son niveau de compréhension du handicap. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm communes aux paragraphes 2.2.2 à 
2.2.5 

Outre la recommandation de lôAnesm sur lôaccompagnement des personnes avec autisme 
ou autres TED et plus particuli¯rement ses recommandations sur lôassociation de la 
personne et de sa famille ¨ lô®valuation de sa situation, la co-élaboration du projet avec sa 
famille, son soutien et son accompagnement ou encore la vigilance par rapport aux risques 
de dérives liés à certaines pratiques7, les recommandations suivantes, sôagissant dôenfants 
ou dôadolescents avec TED, concernent lôensemble des professionnels amen®s ¨ intervenir 
de façon coordonn®e aupr¯s de lôenfant/adolescent, quel que soit leur secteur dôactivit®. 

La première rencontre entre les parents, leur enfant et les professionnels a une place 
primordiale et pose les bases de la relation à venir. Il y a un lien étroit, en effet, entre le 
premier contact et la relation de confiance qui se noue éventuellement par la suite et qui est 
essentielle ¨ un accompagnement de qualit®, dôautant que le travail qui sôengage va se 
poursuivre parfois pendant de longues années.  
Il est donc recommand® de mener une r®flexion approfondie sur lôaccueil des parents et de 
leur enfant. Ces modalit®s sont adapt®es ¨ lô©ge de lôenfant ou de lôadolescent et int®gr®es, 
sous forme de protocoles, au projet dô®tablissement ou de service.  

Il est recommandé que le projet personnalis® dôinterventions soit lôobjet dôune co-élaboration 
entre les parents et les professionnels, afin dôaboutir ¨ une adh®sion partag®e par 
lôensemble des acteurs (objectifs vis®s, moyens envisag®s, modalit®s de mise en îuvre).  

Il est recommand® de sôassurer de la compr®hension par les parents et leur enfant des 
objectifs des interventions, des moyens mis en îuvre (r¹le de chacun, strat®gies 
d®velopp®es, etc.) et de lôaccord des parents conform®ment aux principes de la loi du 4 mars 
2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé et à la loi du 2 
janvier 2002 r®novant lôaction sociale et m®dico-sociale.  

2.2.6 Prendre en compte la qualit® de vie des parents, leurs demandes dôaide et de 
soutien  

Les questions relatives à la qualit® de vie des familles, ¨ leur demande dôaide et de soutien 
sont relativement absentes des textes législatifs. La circulaire de 2005 précise que les 
parents et les proches sont « écoutés et accompagnés dès le repérage des troubles, et tout 
au long du parcours de la personne ». 
Cette préoccupation est mentionnée dans le rapport Chossy de 2003 (63) qui fait état du 
désarroi des parents et de leur besoin de soutien (cf. chapitre X « La vie quotidienne 
familiale è). Lôavis nÁ 102 du CCNE (8) insiste également sur ce point : « La famille doit être 
accompagnée dans sa propre souffrance et ses grandes difficultés ». 

                                            
7
 « Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement », 

Anesm, janvier 2010 (paragraphes 1.2 et 2.2 du chapitre 1 ; paragraphe 4.2 du chapitre 2). 

http://www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php?page=article&id_article=333


Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées 

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm) 
mars 2012 

30 

Ʒ Quelles sont les demandes e t besoins des familles en termes dôaccompagnement, 
de soutien et de qualité de vie  ? 

Lô®tude qualitative de Hahaut et al. (62), ¨ partir dôentretiens semi-structurés avec seize 
parents, a permis de mesurer les difficult®s des parents dôenfants autistes. Dans la vie 
quotidienne, les t©ches les plus difficiles concernent lôapprentissage de la propret® et la 
gestion des comportements en public. La pr®sence dôun enfant handicap® a ®galement un 
impact sur la vie professionnelle des mères, leur vie sociale (près de 50 % diminuent leurs 
loisirs), leur santé physique et psychique (37 % des mères ont des troubles psychologiques). 
La vie des pères semble moins impactée. 
Lô®tude quantitative de Baghdadli et al. (64), ¨ partir dôun questionnaire transmis ¨ soixante-
dix-sept familles vise ¨ ®tudier lôimpact de la prise en charge sur la qualit® de vie des 
familles. Le questionnaire distingue des éléments relatifs à la qualité de vie dans les activités 
quotidiennes et lô®motionnel. Les r®sultats montrent que la qualit® de vie des m¯res est plus 
impactée que celle des pères. Ils montrent également que les effets de la prise en charge 
sont surtout bénéfiques pour le score « qualité de vie émotionnelle » pour les femmes. 
La recommandation canadienne (48) présente le « modèle du deuil », c'est-à-dire du deuil de 
lôenfant esp®r®. Le deuil normal et le deuil pathologique y sont distingu®s. Dans le second 
cas, les professionnels peuvent proposer un accompagnement adapté si les parents le 
demandent ou si ce processus compromet lôaccompagnement de lôenfant. 
 
Les études et les témoignages mettent en évidence deux types de demandes des familles : 
 les demandes et besoins liés au vécu psychique (stress, qualité de vie émotionnelle, 

souffrance psychique, vécu du deuil, recherche de sens, etc.) ;  
 les besoins et demandes liées à la qualité de vie (troubles du comportement, 

organisation de la vie quotidienne, etc.).  
Elles mettent ®galement en ®vidence lôasym®trie des r¹les entre le p¯re et la m¯re. 
 
LôAnesm (2) préconise de tenir compte des attentes des familles et de leurs demandes, des 
différences qui peuvent exister entre chaque famille (en fonction de ses représentations et 
de son appartenance sociale et culturelle). Une vigilance particulière est également donnée 
au décalage qui peut exister entre les représentations des professionnels et des familles. 
Philip (41) précise également que les demandes de soutien ne concernent pas tous les 
parents, et que ces demandes peuvent varier dans le temps. 

Ʒ Comment répondre à ces demandes  ? 

La « Guidance psycho-pédagogique » est décrite par Wintgens et Hayez (46). Il sôagit de 
rencontres individuelles avec les parents afin de prendre en compte le « vécu psychique » 
de la famille, leurs demandes, interrogations, et de réfléchir ensemble aux solutions pouvant 
°tre apport®es au quotidien. Lôefficacit® de ce dispositif étant validée à partir des « vignettes 
cliniquesè qui d®montrent, ¨ partir de lôobservation, les effets b®n®fiques de la ç guidance 
psycho-pédagogique ». 
 
La formation de groupe au programme TEACCH8 est décrite par Sarjad. Cette formation par 
groupe restreint est bas®e sur lô®coute empathique favorisant les ®changes entre m¯res, leur 
r¹le actif et la valorisation de lôestime de soi (42). Lôefficacit® a ®t® mesur®e ¨ partir du 
recueil des témoignages des mères avant et après la mise en place du groupe. Ce groupe a 
permis aux mères de sortir de leur isolement et de retrouver leur potentiel éducatif. 
 

                                            
8
 Le programme TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped 

Children) est un programme qui a ®t® mis en îuvre dans toute la Caroline du Nord pour r®pondre aux besoins 
des personnes avec autisme et troubles apparentés de la communication (48). TEACCH offre une vaste gamme 
de services destin®s aux enfants, aux adolescents, aux adultes ainsi quô¨ leur famille et ¨ leur collectivit®. 
TEACCH utilise plusieurs techniques, plusieurs méthodes, dans différentes combinaisons, en fonction des 
besoins individuels de la personne et des capacités émergentes (65). 
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La recommandation canadienne détaille différents outils : les s®ances dôinformation, les 
groupes de parole, la formation (48). 
 
La recommandation de lôAnesm (2) recommande une guidance parentale pour les situations 
probl®matiques ¨ partir dôun partage dôexp®rience entre parents et professionnels. Ces 
dernières pouvent avoir lieu à domicile. 
 
Ces outils diff¯rent en fonction de leurs principes dôaction. Dans le cas de la guidance 
psychop®dagogique, la prise en compte de la qualit® de vie des familles sôinscrit dans le 
cadre plus g®n®ral de lôaccompagnement de lôenfant. Lôexp®rience d®crite par Sarjad (42) a 
des objectifs plus ciblés sur le « stress è des m¯res et lôestime de soi. Certains points sont 
cependant communs et notamment lôimportance de valoriser les comp®tences parentales, de 
conforter les parents dans leurs attitudes et dôadapter les outils aux demandes des familles. 
 
Lô®tude r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27) décrit les pratiques des 
établissements : 

 85 % des établissements proposent un soutien psychologique aux parents ; 

 76 % des établissements proposent une guidance parentale ; 

 17 % des établissements proposent des formations. 

 
Le volet de lô®tude aupr¯s des parents (27) décrit le contenu des échanges entre les parents 
et les professionnels :  

 18 % soutien psychologique ; 

 45 % une guidance et des conseils ; 

 24 % des informations ou des formations sur des thèmes particuliers. 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Lôorganisation de groupes de parents est susceptible dôapporter des conseils ®ducatifs et un 
soutien permettant de pr®venir lôisolement et lô®puisement de certaines familles. Le groupe 
recommande de faciliter lô®coute et le soutien des parents et de leur proposer différentes 
modalit®s dôappui. Ces modalit®s doivent °tre propos®es ¨ tous les parents mais ne leur sont 
en aucun cas imposées. 
La collaboration parents-professionnels doit permettre de rep®rer les axes dôintervention 
susceptibles dôam®liorer le fonctionnement quotidien de lôenfant ou de lôadolescent dans la 
vie familiale et de réduire les répercussions de ses difficultés particulières sur le 
fonctionnement global de la famille. Dans ce cadre, une attention particulière doit être 
donnée aux troubles du sommeil. 
Lô®valuation des ressources de la famille (compr®hension du diagnostic, de lô®volution de 
lôenfant, soutien social, revenus, etc.) doit °tre renouvel®e r®guli¯rement. Une attention 
particulière doit être portée aux changements de la dynamique familiale susceptible de 
modifier la disponibilité. 
Les ®valuations de lôefficacit® des interventions rapport®es plus bas comportent pour la 
plupart une évaluation du niveau de dépression des parents et de leur degré de satisfaction 
avant et apr¯s intervention. De plus, la grande majorit® des interventions dont lôefficacit® est 
évaluée, comportent une formation des parents décrite en détail, le nombre de réunions en 
groupe ou en individuel avec le personnel intervenant (même si les parents nôinterviennent 
pas directement dans lôintervention).  

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Il est recommand® de faciliter lô®coute et le soutien des parents et de leur proposer 
diff®rentes modalit®s dôappui. Ces modalit®s sont ¨ proposer ¨ tous les parents, mais ne leur 
sont en aucun cas imposées. Elles doivent être présentées comme une offre possible, parmi 
lesquelles : 

 ̧ une information sur les TED et les interventions proposées ; 
 ̧ une aide à la compréhension des difficultés spécifiques de leur enfant ;  
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 ̧ un soutien psychologique : comme toute situation de handicap, celle quôentra´nent les 
TED peut engendrer une souffrance psychologique dans la famille ;  

 ̧ des occasions dô®changes entre parents sous diff®rentes formes ;  
 ̧ un contact avec les associations de parents et de personnes avec TED, susceptibles 
dôapporter, tant aux parents quô¨ leur enfant, conseils, appui, soutien, t®moignages et 
recul par rapport aux situations vécues et au chemin parcouru ; par exemple, les 
®changes entre lôenfant/adolescent et des adultes avec syndrome dôAsperger ou 
autisme de haut niveau de fonctionnement sont susceptibles de permettre à 
lôenfant/adolescent de d®couvrir les perspectives qui sôoffrent ¨ lui et de construire son 
avenir, sans masquer les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne ; 

 ̧ une information et une aide dans lôacc¯s ¨ des ressources et comp®tences ext®rieures 
et notamment un accompagnement dans les d®marches n®cessaires ¨ lôorientation de 
lôenfant/adolescent (constitution des dossiers de demande aupr¯s de la MDPH par 
exemple).  

2.2.7 Associer les parents ¨ la dimension collective du projet dô®tablissement 

Dans les institutions médico-sociales, les parents sont associés au fonctionnement de 
lô®tablissement par le biais du Conseil de la vie Sociale (CVS) institu® par le décret du 25 
mars 2004. Ils siègent en tant que représentants des personnes accueillies. Le CVS « donne 
son avis et peut faire des propositions sur toute question intéressant le fonctionnement de 
lô®tablissement ou du service, notamment sur lôorganisation intérieure et la vie quotidienne, 
les activit®s, lôanimation socio- culturelle et les services thérapeutiques, les projets de 
travaux et dô®quipement, la nature et le prix des services rendus, lôaffectation des locaux 
collectifs, lôentretien des locaux, les relogements prévus en cas de travaux ou de fermeture, 
lôanimation de la vie institutionnelle et les mesures prises pour favoriser les relations entre 
ces participants ainsi que les modifications substantielles touchant aux conditions de prise 
en charge ». 
 
Dans les établissements publics médico-sociaux, des représentants des usagers siègent au 
conseil dôadministration (article L. 315-10 CASF). Cette participation nôest pas syst®matique 
dans les ®tablissements associatifs puisquôelle diff¯re en fonction des statuts qui sont 
propres à chaque association.  

 
Dans les établissements sanitaires, la commission de relation avec les usagers et de la 
qualité de la prise en charge (CRUQ), instituée par le décret du 2 mars 2005, rend possible 
la participation des parents par le biais des associations représentant des usagers : « La 
CRUQ contribue ¨ lôam®lioration de la qualit® dôaccueil et de la prise en charge des 
personnes malades et de leurs proches [é]. La CRUQ est chargée de veiller au respect des 
droits des usagers et de faciliter leurs démarches pour les litiges ne présentant pas le 
caract¯re dôun recours gracieux ou juridictionnel ». Dans les établissements sanitaires 
publics, deux représentants des usagers siègent au conseil de surveillance (décret du 8 avril 
2010 relatif ¨ lôapplication de la loi HPST). 
 
Dôautres formes de participation ad hoc et plus souples peuvent être imaginées par les 
équipes : réunions parents-professionnels, questionnaires, organisation dô®v¯nements (f°tes, 
etc.). 

 
Lô®tude r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27) décrit les pratiques des 
établissements concernant la dimension collective :  

 les conseils de la vie sociale (CVS) ou commission de relation avec les usagers et de la 
qualité de la prise en charge (CRUQ) (65 % des structures) ; 

 fêtes (59 %) ; 

 journées portes ouvertes (39 %) ; 

 réunions thématiques (33 %) ; 

 groupes de parents (30 %) ; 
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 accompagnement dans certaines sorties (13 %). 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Au-delà de la place des familles dans le choix des interventions (obligations légales définies 
par la loi de 2002), il est n®cessaire dôassocier les parents ¨ la vie institutionnelle des 
établissements et services. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Il est recommand® dôorganiser une modalit® de participation collective des parents leur 
permettant, sôils le souhaitent, dô°tre ¨ lôinitiative dôun questionnement qui leur soit propre sur 
le fonctionnement g®n®ral de la structure dôaccueil de leur enfant et dô°tre davantage 
associés à la vie de celle-ci. En dehors des dispositifs réglementaires (conseil de la vie 
sociale, commission de relation avec les usagers et de la qualité de la prise en charge), des 
formes souples peuvent °tre mises en îuvre : groupes de parents, réunions thématiques, 
journées portes ouvertes, fêtes, participation à des activités de loisirs, etc. 

2.3 ątre attentif aux fr¯res et sîurs et à la famille élargie  

Wintgens et Hayez (66), ¨ partir de leur exp®rience clinique et de lôanalyse de la litt®rature 
attirent lôattention sur lôh®t®rog®n®it® du v®cu des fr¯res et sîurs. Plus récemment, une 
étude pilote, menée en France auprès de vingt adolescents, fr¯res et sîurs dôenfants ou 
dôadolescents avec autismes9 (âgés, eux, de 5 à 18 ans) constate une hétérogénéité de la 
qualité de vie perçue par les fratries. Lôobjectif de cette étude était de décrire cette population 
de fr¯res et sîurs, ©g®s de 12 ¨ 18 ans, en termes de qualité de vie et de développement 
(autonomie, socialisation et jugement moral) en tenant compte de la s®v®rit® de lôautisme, du 
rang, du sexe, de la taille de la fratrie et du niveau socio-économique de la famille. Les 
r®sultats obtenus dans lô®tude indiquent que ces fr¯res et sîurs auraient un développement 
de lôautonomie différent des adolescents de la population générale et, quôen particulier, la 
taille de la fratrie influerait. Il semblerait ®galement que la s®v®rit® de lôautisme aurait un 
impact sur leur qualité de vie. Ces résultats sont concordants avec les données de la 
littérature, mais demandent néanmoins à être confirmés par une étude de comparaison 
ultérieure envisagée par les auteurs (67). 
 
La pr®sence dôun fr¯re ou dôune sîur handicap®e peut °tre tr¯s enrichissante pour la fratrie. 
Ceci corrobore les témoignages cités par Errera (68) qui mettent en avant la qualité de la 
relation avec leur frère ou sîur handicap®e. 
Dans dôautres cas, lôadaptation est plus ou moins r®ussie (parentification, sentiment dô°tre 
d®laiss®, exp®riences dôangoisses, etc.). Parfois, les fr¯res et sîurs peuvent pr®senter des 
troubles pathologiques (ressentiment, sentiment dôinjustice longuement ressassé, manières 
pr®occupantes dôattirer lôattention sur soi, conformisme, culpabilit® pathologique) (66). 
La façon dont le frère ou la sîur vit le handicap d®pend de plusieurs ®l®ments : la 
composition de la fratrie, le type de handicap, le vécu parental (66). Ce dernier point est 
également souligné par Errera (68) qui pr®cise que côest parfois le v®cu ç catastrophique » 
des parents, qui est le plus difficile à vivre.  
 
Ainsi, les r®ponses ¨ apporter aux fr¯res et sîurs sont ¨ adapter en fonction des situations : 

 il peut sôagir simplement de signifier au fr¯re ou ¨ la sîur que lôon se tient ¨ sa 
disposition pour lôentendre ou r®pondre ¨ sa question ; 

 dans dôautres cas, il aura besoin dôun espace pour exprimer son v®cu. Certaines 
institutions ont mis en place des groupes fratries (69) afin de permettre aux frères et 
sîurs de partager leur v®cu.  

 

                                            
9
 Par autismes, les auteurs entendent lôautisme infantile (cot® F84.0 dans la CIM 10), lôautisme atypique (cot® 

F84.1 dans la CIM 10) et le syndrome dôAsperger (cot® F84.4 selon la CIM 10). 
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Concernant la prise en charge de lôenfant handicap®, les fr¯res et sîurs peuvent partager 
leurs observations. En effet, ils ont souvent une bonne connaissance de leur fr¯re ou sîur 
(70), et leur position, plus distanciée que les parents, leur permet parfois de poser un regard 
différent. 
 
LôAnesm (2) recommande de se montrer attentif aux interrogations de la fratrie. Celle-ci peut 
avoir besoin dô°tre inform®e plus amplement, afin de comprendre les manifestations des 
troubles, leurs effets sur le fonctionnement familial, ainsi que sur le comportement de la 
personne. Cette information peut °tre donn®e lors dôentretiens, en sôappuyant si besoin sur 
des brochures, en réponse à leurs questions qui peuvent survenir au moment du diagnostic 
ou à tout autre moment.  
 
LôAnesm recommande ®galement de leur faciliter lôacc¯s ¨ une consultation de g®n®tique 
médicale et, éventuellement, ¨ des examens compl®mentaires, sôils en expriment le besoin. 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Il sôagit dôune question essentielle, mais complexe, qui n®cessite dôimaginer des r®ponses 
sociétales non stigmatisantes.  
Les fr¯res et sîurs doivent recevoir une attention particuli¯re, le quotidien est parfois difficile 
pour eux. Des groupes de parole peuvent leur être proposés, afin quôils puissent ®changer 
avec dôautres, parler des difficult®s sp®cifiques ¨ cette situation. 
En phase de lecture et de consultation publique, un certain nombre de participants ont 
souhait® pr®ciser quôil convenait non seulement dôêtre attentif aux sollicitations de soutien 
exprimées explicitement par la fratrie, mais aussi à ses manifestations de souffrance.  

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le handicap dôun enfant/adolescent peut avoir des r®percussions sur tous les membres de la 
famille, en particulier les fr¯res et sîurs, mais aussi sur toutes les personnes susceptibles 
dôinteragir avec lui dans le cercle familial de mani¯re régulière et importante : grands-
parents, oncles et tantes, cousins/cousines, amis proches, etc.  

Les recommandations de lôAnesm portant sur lôaccompagnement des personnes avec 
autisme ou autres TED relatives ¨ lôinformation de la famille ®largie et de la fratrie, mais 
aussi au soutien et ¨ lôaccompagnement de la famille10, concernent lôensemble des 
professionnels amen®s ¨ intervenir de faon coordonn®e aupr¯s de lôenfant/adolescent, quel 
que soit leur secteur dôactivit®. 
Il est ®galement recommand® dô°tre particuli¯rement attentif aux manifestations de 
souffrance et aux sollicitations de soutien exprimées par la fratrie et de proposer des 
modalités de réponses variées : soutien psychologique individuel, groupes thématiques 
« parents-enfants-fratrie è, groupes de parole, organisation dôactivit®s conjointes avec la 
fratrie, etc. Ces modalités ne peuvent être imposées.  

  

                                            
10

 « Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement », 
Anesm, janvier 2010 (chapitre 1, paragraphes 1.5 et 4.2). 

http://www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php?page=article&id_article=333
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3 £valuation du d®veloppement de lôenfant/adolescent 
 
Ce chapitre a pour objectif de répondre à la question suivante : 

 Quels sont les domaines du fonctionnement de lôenfant ou de lôadolescent et de sa 
participation dans lesquels une évaluation régulière de son développement est 
nécessaire pour appréhender au mieux ses besoins et ses ressources ?  

 
Les sous-questions proposées dans la note de cadrage sont les suivantes : 

Û Quels sont les domaines dans lesquels une évaluation régulière est nécessaire pour 
tout enfant ou adolescent avec TED ?  

Û Comment et sur quels critères effectuer cette évaluation par domaine ? 
Û Des examens systématiques sont-ils nécessaires : quand et quels sont-ils ? 
Û Des spécificités sont-elles ¨ envisager selon lô©ge de lôenfant, ou selon le lieu 
dôexercice ou la situation dans laquelle exerce le professionnel ? 

Û Faut-il demander un autre avis, à qui et dans quels contextes ?  
Û Quand faut-il envisager de renouveler cette évaluation ? 
 

Ce chapitre a été rédigé à partir des dix-sept recommandations de bonne pratique identifiées 
(annexe 10, tableau 10-1). Parmi elles, treize formulent des recommandations relatives à 
lô®valuation de la situation de lôenfant/adolescent avec TED (2,31,48,60,71-80). 

Deux recommandations évoquent les aspects spécifiques à certains troubles somatiques : 
scoliose dans le syndrome de Rett (77) et troubles gastro-intestinaux communs (79).  

Les autres recommandations sont plus g®n®riques. Deux nôont pas ®t® retenues (absence 
de groupe pluridisciplinaire, de prise en compte des préférences des usagers et de revue 
systématique de la littérature) (71,73). Parmi les autres, toutes ont été élaborées par un 
groupe pluriprofessionnel ; plusieurs ne précisent pas si la recherche documentaire a été 
systématique (2,48,73,74,80), bien que lôune dôentre elles d®crive pr®cis®ment les niveaux 
de preuve des études analysées (80). 

Les recommandations de lôAnesm traitent de lô®valuation de mani¯re g®n®rale, sans 
distinguer lô®valuation initiale du d®veloppement de lôenfant r®alis®e au cours de la d®marche 
diagnostique et les évaluations ultérieures permettant de suivre lô®volution de lôenfant (2). 
Les autres traitent la question de lô®valuation du d®veloppement de lôenfant quasi 
exclusivement dans le cadre de lô®valuation initiale au moment du diagnostic, et non au 
cours du suivi de lôenfant. Bien que ce travail exclue la question du diagnostic des TED, les 
points qui ont semblé pouvoir être généralisés à la période de suivi ont été décrits ci-
dessous. Les grades nôont ®t® pr®cis®s que lorsque la recommandation est établie 
sp®cifiquement dans le cadre du suivi de lôenfant/adolescent ; ils ne sont pas précisés si la 
recommandation concerne lô®valuation initiale. 

3.1 D®finition et objectifs de lô®valuation du d®veloppement de 
lôenfant/adolescent avec TED 

Ʒ Analyse de  la littérature  

Il existe une tr¯s grande h®t®rog®n®it® de fonctionnement dôun enfant/ adolescent avec TED 
¨ un autre. Lô®valuation du fonctionnement, des activit®s et de la participation de 
lôenfant/adolescent fait partie de la d®marche diagnostique concernant tout enfant/adolescent 
pour lequel le diagnostic de TED est évoqué (1,2,31,60). 

Au-del¨ de lô®valuation nécessaire à la confirmation du diagnostic, examiner les différents 
domaines de d®veloppement de lôenfant/adolescent et leur interrelation permet dôidentifier 
ses capacit®s en m°me temps que ses d®ficits et leurs r®percussions en termes dôadaptation 
à la vie quotidienne (31). Lô®valuation du fonctionnement de lôenfant/adolescent constitue le 
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support à partir duquel le choix des interventions répondant aux besoins de la personne est 
déterminé (2,31). 

Lô®volution, tout au long de la vie des personnes avec TED, requiert une évaluation régulière 
de leur fonctionnement individuel, de leurs compétences et difficultés. Cette évaluation 
r®p®t®e permet dô®laborer, puis de faire ®voluer le projet personnalisé dôinterventions 
(modalit®s de soins, dô®ducation et dôaccompagnement), lô®tablissement du plan 
personnalisé de compensation et, chez lôenfant/adolescent, du projet personnalisé de 
scolarisation (1,2). 

Si lôAnesm recommande que lô®valuation porte sur les diff®rents domaines de 
fonctionnement, de façon à rendre compte des compétences acquises et émergentes et à 
prendre en consid®ration les obstacles rencontr®s dans lôenvironnement de la personne, 
ainsi que les facilitateurs disponibles ou à créer (2), les modalit®s pr®cises de mise en îuvre 
de cette évaluation et les domaines dans lesquels cette évaluation est requise nécessitent 
dô°tre pr®cisés. 

Ʒ Avis complémentaires des groupes de travail  

Avant de répondre aux questions posées, le groupe de pilotage rappelle les points suivants. 

Lô®valuation du d®veloppement de lôenfant/adolescent avec TED et de son ®tat de sant® 
dans le cadre de son suivi nécessite de rappeler les recommandations formulées dans le 
cadre de lô®valuation fonctionnelle initiale mise en îuvre en phase de diagnostic (31), 
notamment les notions de d®lais de mise en îuvre de ces ®valuations et leur n®cessaire 
articulation avec lôorganisation des interventions ¨ proposer ¨ lôenfant/adolescent et sa 
famille ¨ lôissue de ces ®valuations. Les commentaires reçus en phase de lecture insistent 
sur la nécessité que le diagnostic soit posé de manière précoce et selon la classification de 
référence (CIM-10) (1). 

Au-del¨ de lô®valuation initiale nécessaire à la confirmation du diagnostic de TED, 
lô®valuation r®alis®e dans le cadre du suivi de lôenfant/adolescent avec TED vise ¨ d®crire 
son fonctionnement, notamment son état de santé et son développement dans différents 
domaines. 

Lô®valuation du d®veloppement de lôenfant/adolescent et de son ®tat de santé mesure 
lôimpact du fonctionnement de la personne avec TED sur sa qualit® de vie et celle de son 
entourage. 

Lô®valuation, dans le cadre du suivi de lôenfant/adolescent avec TED, nôest pas un objectif en 
soi. Elle a pour finalité de : 

 répondre à une question définie (diagnostic, évolution, troubles du comportement, 
besoins dôaccessibilit® et de compensation, etc.), en tenant compte des priorités de la 
personne (si elle est en mesure de les exprimer, si besoin ¨ lôaide de moyens de 
communication adaptés), de sa famille et des intervenants habituels ; 

 d®terminer les traitements m®dicaux et le choix des interventions ¨ mettre en îuvre, en 
tenant compte du profil individuel, en particulier des priorités de la personne (si elle est 
en mesure de les exprimer, si besoin ¨ lôaide de moyens de communication adapt®s), 
de sa famille et des intervenants habituels ; 

 participer ¨ la d®finition dôun projet personnalisé (projet de soin, projet éducatif) ; dans la 
mesure où elle sert le projet de vie de la personne, elle doit donc être régulièrement 
actualis®e dans ses questions, son contenu en fonction de lô®volution ; 

 donner aux parents des outils : compétences adaptatives, besoins et cibles 
dôintervention. 
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Examiner régulièrement les différents domaines de fonctionnement de lôenfant/adolescent et 
leur interrelation permet : 

 de suivre lô®volution du d®veloppement de lôenfant/adolescent comparativement ¨ une 
®valuation ant®rieure ou permettant de pr®ciser lô©ge d®veloppemental de 
lôenfant/adolescent comparativement ¨ son âge chronologique ; 

 de rep®rer les pathologies somatiques ou psychiatriques associ®es et dôaffiner le 
diagnostic en fonction de lô®volution des connaissances scientifiques (ex. : examen 
génétique) ; 

 dôidentifier les capacit®s de lôenfant/adolescent, en soulignant ses points forts et 
dôidentifier ses motivations singuli¯res ; 

 dôidentifier la situation de handicap de lôenfant/adolescent en fonction des r®percussions 
sur la vie quotidienne de ses d®ficits et de lôadaptation de son environnement. 

Ʒ Recommandatio ns de la HAS et de lôAnesm 

Finalit® et principes de lô®valuation dans le cadre du suivi  

Les ®valuations du d®veloppement de lôenfant/adolescent et de son ®tat de sant® ont pour 
finalité de définir et ajuster les interventions qui lui sont proposées dans le cadre dôun projet 
personnalis® dôinterventions et de sôassurer de la coh®rence du projet au regard de 
lôactualisation du diagnostic ou des connaissances.  

Ces ®valuations ne se r®duisent pas ¨ la d®termination dôun diagnostic nosologique pour 
lôenfant/adolescent ou ¨ celle dôun score mais visent ¨ mettre en avant ses ressources, ses 
potentialités et ses capacités adaptatives et à déterminer ses besoins. 

Il est recommand® que toute ®valuation soit centr®e sur lôenfant/adolescent. Elle prend en 
compte son caract¯re unique ainsi que celui de sa famille et n®cessite dô°tre r®alis®e en 
étroite collaboration avec eux. Toute information doit leur être communiquée de manière 
orale et écrite dans un langage clair, compréhensible et respectueux. Les objectifs et les 
tests utilisés leur sont systématiquement expliqués.  

Lors de tout processus dô®valuation, il est recommand® que les professionnels sôassurent : 
 ̧ de la mise ¨ disposition des moyens de communication habituels de lôenfant/adolescent 

avec TED ;  
 ̧ de la prise en compte de lô©ge chronologique et de lô©ge de d®veloppement de 
lôenfant/adolescent ; 

 ̧ de la prise en compte, dans lôinterpr®tation des r®sultats, du degr® de familiarit® de 
lôenfant/adolescent avec le contexte dans lequel cette ®valuation est men®e, de 
lôadaptation éventuelle des modalités de passation et de la spécificité ou non du test 
pour les personnes avec TED. 

Avant de débuter cette démarche, il est recommandé : 
 ̧ dôorganiser un temps dô®change avec lôenfant/adolescent adapt® ¨ ses capacit®s de 
communication, ainsi quôavec ses parents, pour conna´tre leurs attentes et leur 
satisfaction au regard du projet pr®c®demment mis en îuvre ou envisag® ;  

 ̧ de sôassurer que lô®valuation initiale a été réalisée conformément aux recommandations 
en vigueur, et le cas ®ch®ant de mettre en îuvre les examens qui nôauraient pas ®t® 
réalisés (31) ; 

 ̧ de solliciter, après accord de la famille et dans le respect des règles déontologiques, la 
transmission des examens réalisés antérieurement dans les mêmes domaines par une 
autre équipe ou un autre professionnel. 

Rappels relatifs ¨ lô®valuation initiale r®alis®e en phase diagnostic 

La d®marche diagnostique associe lô®tablissement dôun diagnostic nosologique et la 
r®alisation dôune ®valuation fonctionnelle des troubles et des capacités (31), personnalisée, à 
partir de laquelle un premier projet personnalis® dôinterventions sera co-élaboré avec la 
famille (cf. § 3).  
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Cette ®valuation initiale du fonctionnement de lôenfant/adolescent, effectu®e lors de la phase 
de diagnostic médical de TED, doit être r®alis®e, avec lôaccord des parents, dans les d®lais 
les plus brefs, au plus tard dans les 3 mois après la première consultation ayant évoqué un 
trouble du d®veloppement de lôenfant/adolescent.  

Ces d®lais n®cessitent quôune ou plusieurs ®quipes pluridisciplinaires par territoire de santé, 
selon les besoins de la population, disposent et développent les moyens nécessaires11 à la 
mise en îuvre de cette ®valuation initiale, sans recours syst®matique aux centres de 
ressources autisme (CRA).  

La procédure diagnostique doit °tre imm®diatement articul®e ¨ la mise en îuvre des 
interventions et nécessite des contacts entre équipes qui effectuent le diagnostic et équipes 
dôinterventions.  

En cas de confirmation ou suspicion dôun TED, toute ®valuation initiale doit °tre suivie dôune 
consultation et dôun compte rendu ®crit pour expliciter aux parents la synth¯se des 
®valuations et les propositions dôinterventions ¨ mettre en îuvre.  

En cas dô®valuation excluant le diagnostic de TED, toute ®valuation initiale doit °tre suivie 
dôune consultation et dôun compte rendu ®crit pour expliciter aux parents la synth¯se des 
évaluations et les autres orientations diagnostiques envisagées, ainsi que les actions 
®ventuelles de suivi ¨ mettre en îuvre. En cas de doute diagnostique, un recours au CRA 
peut être justifié. 

La mise en place des interventions peut d®buter avant m°me que lôensemble des 
®valuations initiales soient termin®es, d¯s lors quôun trouble du d®veloppement est observ®. 

3.2 Domaines de fonctionnement  et de participation de 
lôenfant/adolescent 

Quels sont les domaines dans lesquels une évaluation régulière est nécessaire pour tout 
enfant ou adolescent avec TED ?  

Ʒ Analyse de la littérature  

De mani¯re universelle, lô®tat de sant® dôun enfant ou dôun adolescent peut °tre d®crit en 
termes de domaines de santé et de domaines connexes de santé12 (13). Cette description 
tient compte, dôune part du fonctionnement au niveau des fonctions physiologiques des 
systèmes organiques, y compris les fonctions psychologiques, et des activités et 
participation de la personne, et dôautre part de facteurs contextuels (facteurs 
environnementaux et facteurs personnels) (13). 

 

Les domaines de la santé dans lesquels le fonctionnement et les activités et participation 
dôun enfant ou adolescent avec autisme pr®sentent des particularit®s comparativement au 
d®veloppement dôun enfant ordinaire sont nombreux (1) : 

 domaine sensoriel (vision, audition, toucher, goût et odorat) ; 

 domaine moteur ; 

 domaine de la communication (attention conjointe, imitation, langage) ; 

 domaine des interactions sociales ou socialisation (relation avec autrui, sociabilité) ; 

 domaine émotionnel (émotion, angoisse, comportement) ; 

                                            
11

 Cette démarche nécessite une équipe pluridisciplinaire 1) disposant de professionnels formés, compétents et 
suffisamment entraînés pour examiner le développement (cognitions, communication, sensorimotricité) et les 
aspects psychopathologiques ; 2) ayant une bonne connaissance de ce qui peut être proposé aux parents en 
termes de soins, dô®ducation, de p®dagogie et dôaccompagnement de leur enfant ; 3) articulée avec les 
professionnels susceptibles dôassurer les consultations génétiques et neurologiques. Pour plus de détails, se 
reporter aux recommandations pour la pratique professionnelle du diagnostic de lôautisme. FFP-HAS 2005. 
12

 Parmi les domaines de santé, on peut citer la vision, la marche, lôapprentissage et la m®moire, alors que parmi 
les domaines connexes de la sant®, on trouve la mobilit®, lô®ducation, les interactions en soci®t®, etc. 

http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_468812/


Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées 

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm) 
mars 2012 

39 

 domaine cognitif (m®moire, fonctions ex®cutives, capacit® dôadaptation au changement, 
théorie de lôesprit, faiblesse de coh®rence centrale) ; 

 domaine corporel ou somatique (autres maladies associées, comportement-problème 
avec automutilation). 

Les domaines cités ci-dessus sont tous mentionnés dans les recommandations de bonne 
pratique identifiées (cf. analyse de la littérature détaillée par domaine dans les sections ci-
dessous). Par ailleurs, deux autres domaines sont cités dans les recommandations 
identifiées : 

 domaine nutritionnel (76) ; 

 domaine du comportement (72).  

 

Parmi les domaines connexes de la santé, définis par la CIF comme les domaines où 
certaines composantes du bien-être relèvent de la santé (13), dôautres domaines ont 
également été identifiés par le groupe de pilotage13 : 

 domaine des apprentissages, en particulier scolaires ou préprofessionnels ; 

 domaine des activités quotidiennes (entretien personnel et activités domestiques). 

 

Parmi les facteurs contextuels, les domaines suivants ont été identifiés par le groupe de 
pilotage : 

 domaine de lôenvironnement familial (disponibilité, situation financière) ; 

 domaine des articulations avec les autres services (articulations intra et extra-
institutionnelles) ;  

 domaine de lôenvironnement mat®riel.  

 

Lôensemble de ces domaines recoupent ceux identifi®s au travers dôune revue générale de la 
littérature, antérieure aux recommandations décrites ci-dessous, relative aux instruments 
dô®valuation du d®veloppement des enfants avec TED (81) ; les instruments sont présentés 
selon les domaines suivants : symptôme de la triade autistique (troubles de la 
communication, des interactions sociales et du comportement), intelligence, langage, 
comportement adaptatif, fonctions neuropsychologiques (dont attention, fonctions 
exécutives), compétences scolaires, pathologies psychiatriques associées et facteurs 
environnementaux (qualité de vie des parents, fonctionnement familial) (81). 

Ʒ Avis complémentaires des groupes de travail  

Les membres des groupes de pilotage et de cotation confirment la pertinence des domaines 
identifiés dans la littérature, ainsi que plus de 90 % des membres du groupe de lecture. Les 
commentaires reus en phase de lecture rappellent lôimportance dôavoir une vision globale 
du fonctionnement et de la participation de lôenfant et non seulement des visions 
fragmentées par domaine (cf. document annexe). Certains professionnels auraient souhaité 
que le terme psychoaffectif soit introduit, alors que dôautres le rejettent. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Lôh®t®rog®n®it® des profils cliniques et de lô®volution des enfants/adolescents avec TED 
n®cessite quôune ®valuation r®guli¯re, r®alis®e au minimum une fois par an par lô®quipe 
dôinterventions, explore lôensemble des domaines list®s dans le tableau 3, et en fasse une 
synth¯se dans une vision globale du d®veloppement de lôenfant/adolescent. 

Les évaluations décrites ci-dessous comprennent lô®valuation fonctionnelle du 
d®veloppement de lôenfant/adolescent par domaine et lôobservation continue permettant le 
suivi de lôefficacit® des interventions pour cet enfant/adolescent.  

                                            
13

 Domaines identifi®s dans le cadre dôun projet dô®valuation des pratiques professionnelles coordonné par la 
Fédération française de psychiatrie, réalisé en région Bretagne (données non publiées). 
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Tableau 3. Domaines dans lesquels une évaluation régulière est nécessaire. 

CIF* Domaines 

Fonctionnement Communication et langage 

Interactions sociales ou socialisation 

Cognitif 

Sensoriel et moteur 

Émotions et comportement 

Somatique 

Activités et 

participation 

Autonomie dans les activités quotidiennes  

Apprentissages, en particulier scolaires et préprofessionnels 

Facteurs 

environnementaux 

Environnement familial  

Environnement matériel 

* CIF : Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé. 

3.2.1 Domaines et examens identifiés au sein des  recommandations de bonne 
pratique  

Quels sont les domaines dans lesquels une évaluation régulière est nécessaire pour tout 
enfant ou adolescent avec TED ?  
Des examens systématiques sont-ils nécessaires : quand et quels sont-ils ? 

Ʒ Domaine du fonctionnement  

Domaine de la communication et du langage  

Analyse de la littérature 

Par définition, tout enfant ou adolescent avec TED présente des altérations qualitatives des 
modalités de communication (12). Ces troubles sont fréquemment associés à des troubles 
du langage (1), allant des troubles s®v¯res de la compr®hension avec absence dôexpression 
parlée à de subtiles difficultés fonctionnelles ou pragmatiques du langage, telle que la 
difficulté à comprendre le sarcasme ou utiliser des métaphores (60). 

De nombreuses recommandations préconisent une évaluation des compétences dans le 
domaine de la communication et du langage pour tout enfant avec TED (31,48,60,72,74-76), 
afin dôadapter les interventions (60). 

Les professionnels doivent noter quôil peut exister un niveau de compr®hension plus faible 
que ne le laisse supposer le niveau de développement en expression (accord professionnel) 
(60). 

Lô®valuation initiale de la communication verbale et non verbale a un impact sur le choix des 
interventions, et offre une r®f®rence ¨ partir de laquelle sera ®valu®e lô®volution ult®rieure 
(72). 

Cette évaluation concerne les versants expressif, réceptif et pragmatique du langage, quôil 
sôagisse de la langue parl®e, ®crite, voire de la langue des signes (31). Deux 
recommandations précisent les points qui devraient être systématiquement 
explorés (72,74) : 

 examen de lôaudition (72,74) ; 

 étendue et niveaux des capacités de communication (74) ; 

 fr®quence dôinitiation de la communication (74) ; 

 capacité à utiliser les stratégies de communication non verbale (ex. : pointer vers un 
objet) (72) ; 
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 utilisation de stratégies de repérage temporospatial (74) ; 

 utilisation des signaux socio-affectifs (regard dirigé, expression faciale) (74) ; 

 utilisation fonctionnelle de la langue parlée (72) ; 

 capacités de langage, réceptif et expressif (syntaxe, sémantique, morphologie et 
pragmatique) (74) ; 

 articulation parlée et praxies bucco-faciale, dont prise alimentaire (74) ; 

 qualité de la voix (74) ; 

 prosodie (74) ; 

 comportement de communication non verbal atypique ou retardé (ex. : regard atypique 
ou gestes atypiques) (72) ; 

 retard de développement ou absence de langue parlée (72) ; 

 utilisation atypique de la communication verbale (ex. : répétition de mots ou utilisation 
de mots sans intention de communication) (72,74). 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine de la communication et du langage est un domaine essentiel dans lequel une 
®valuation formalis®e par lôéquipe dôintervention, au minimum annuelle, est nécessaire tout 
au long du parcours de lôenfant/adolescent. 
Pendant la période de 2 à 5 ans, un point devrait être fait tous les 6 mois, afin de vérifier 
lôexistence de gains ou de pertes et r®organiser ou r®orienter les interventions en fonction de 
ces constats. 
Cette ®valuation doit °tre d®but®e avant m°me le d®veloppement dôune langue parl®e. En 
effet, certains éléments de la communication non verbale (attention conjointe, imitation, tour 
de parole) sont nécessaires au d®veloppement dôune langue, que cette derni¯re soit parl®e 
ou visuo-gestuelle (langue des signes). 
Le domaine de la communication et du langage est isolé de manière pragmatique en un 
paragraphe spécifique, mais fait plus largement partie du domaine cognitif. 
Lôexamen de lôaudition fait partie des examens recommand®s au cours de lô®valuation 
initiale, et est rappelé dans le domaine somatique. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine de la communication et du langage est un domaine essentiel dans lequel une 
®valuation par lô®quipe dôinterventions est recommand®e pour tout enfant/adolescent avec 
TED, tout au long de son parcours. 

Cette évaluation fonctionnelle comprend, au minimum, le suivi du développement : 
 ̧ de la communication non verbale (attention conjointe, imitation, fr®quence dôinitiation de 

la communication, respect du tour de parole, utilisation de support visuel dont les 
pictogrammes, etc.), m°me avant tout d®veloppement dôune langue ; 

 ̧ du langage dans ses versants réceptif et expressif et dans ses différentes dimensions : 
phonologique, lexicale, sémantique, syntaxique et pragmatique. 

Le suivi du développement du langage est réalisé en langue orale (langue parlée ou le cas 
échéant langue des signes) et, à partir de 6 ans, en langue orale et en langue écrite, même 
si la langue orale est peu d®velopp®e. Il pr®cise si lôenfant utilise un syst¯me alternatif ou 
augmentatif pour communiquer. 
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Domaine des interactions sociales ou socialisation  

Analyse de la littérature 

Par définition, tout enfant/adolescent avec TED présente des altérations qualitatives des 
interactions sociales réciproques (12). 
Lô®valuation des habilet®s ou interactions sociales et les habilet®s au jeu doivent °tre 
réalisées chez tous les enfants et adolescents avec TED, par observation directe et 
informelle (72,76). 
Les interactions parents-enfants sont également observées (72). 
 

Cette évaluation comprend systématiquement (72) : 

 initiation de la relation (ex. : montrer ou donner un objet) ; 

 imitation sociale (ex. : imiter lôaction dôautrui) ; 

 interactions attendues pour lô©ge (ex. : tour de parole ou tour de jeu) ; 

 attachement en pr®sence dôune personne connue ; 

 isolement ou recherche de solitude ; 

 utilisation dôautrui pour obtenir ce que lôon veut (ex. : prendre la main dôun adulte pour 
atteindre un jouet) ; 

 relations sociales avec des personnes familières ou non. 
 

La classification internationale du fonctionnement détaille dans son chapitre 7 les activités 
relatives aux « relations et interactions avec autrui permettant une vie de relation avec 
dôautres personnes (®trangers, amis, parents, famille, amants) dans diverses situations et 
dans le respect des convenances », tel quôinitier, maintenir et mettre fin ¨ des relations, 
manifester et réagir aux marques de chaleur, respect, gratitude, tolérance, critique, contact 
physique (13). 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine des interactions sociales, également appelé par les professionnels « domaine 
de socialisation », est un domaine essentiel dans lequel une évaluation formalisée par 
lô®quipe dôinterventions au minimum annuelle est nécessaire. 

Par ailleurs, pendant la période de 2 à 5 ans, un point devrait être fait tous les 6 mois, afin de 
v®rifier lôexistence de gains ou de pertes et r®organiser ou r®orienter les interventions en 
fonction de ces constats. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine des interactions sociales est un domaine essentiel dans lequel une évaluation 
par lô®quipe dôinterventions est recommand®e, pour tout enfant/adolescent avec TED, tout au 
long de son parcours. 

Cette évaluation fonctionnelle comprend au minimum le suivi du développement : 
 ̧ des habiletés au jeu (ex. : imitation, tour de jeu, initier, maintenir, mettre fin à la relation 

de jeu) ; 
 ̧ des habiletés ou interactions sociales dans différentes situations (créer et entretenir des 

relations familiales, avec ses pairs, avec des professionnels, des personnes étrangères 
et ultérieurement des relations intimes) ; 

 ̧ des habiletés ou interactions sociales dans différents lieux (initier, maintenir et mettre fin 
aux ®changes ¨ la maison, ¨ la cr¯che, ¨ lô®cole ou dans les ®tablissements sanitaires, 
médico-sociaux, cabinets libéraux, etc.). 
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Domaine cognitif  

Analyse de la littérature 

Selon les recommandations, lôexamen psychologique est consid®r® indispensable (31,74) ou 
fortement envisagé pour déterminer le profil intellectuel, cognitif et socio-adaptatif de tout 
enfant ou adolescent avec TED (31,48,72,74,76). 
 
Bien que lô®valuation du fonctionnement cognitif ne soit pas n®cessaire pour poser le 
diagnostic de TED, une évaluation globale du développement de lôenfant/adolescent devrait 
être réalisée pendant ou après la démarche diagnostique afin de déterminer la présence 
éventuelle de déficiences intellectuelles et de documenter ses forces et faiblesses. Ceci est 
particuli¯rement utile pour la mise en îuvre des interventions, puisque le type dôintervention 
et son succès peut dépendre de la présence et de la sévérité du retard mental (74). 
 
Les recommandations ne détaillent pas les domaines spécifiques (ex. : mémoire, fonctions 
exécutives, etc.) qui devraient être évalués, en dehors du langage, qui est systématiquement 
identifié en un paragraphe spécifique des recommandations. 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine cognitif est un domaine dans lequel une évaluation spécifique est utile pour 
permettre de préciser lô©ge d®veloppemental de lôenfant/adolescent, comparativement à son 
âge chronologique et mettre en évidence ses modalités particulières de fonctionnement 
(forces et faiblesses) sur lesquelles le projet personnalisé pourra sôappuyer. 
Les bilans utilisés doivent être adaptés au développement du langage de lôenfant/adolescent 
(cf. § 3.3.4). 
 
Les personnes avec TED auditionn®es par le groupe de pilotage attirent lôattention de ces 
derniers sur le risque de r®duire lôenfant/adolescent au score de son quotient intellectuel, du 
fait de la « magie des chiffres » dans notre société. Les membres du groupe de pilotage sont 
conscients de cet ®cueil quôil convient ¨ tout prix dô®viter. Ils rappellent que le premier objectif 
des évaluations neuropsychologiques est de mettre en évidence les processus cognitifs 
sous-jacents, afin de mettre en lumi¯re les processus sur lesquels lôenfant/adolescent va 
pouvoir sôappuyer pour progresser. Le score final du QI nôest quôun rep¯re, qui permet de 
suivre objectivement le développement cognitif de lôenfant au cours du temps. Suite ¨ cette 
remarque des personnes auditionnées, les membres du groupe de pilotage maintiennent 
lôint®r°t de ces ®valuations, mais insistent sur le fait que lôobjectif premier de toute ®valuation 
est de mettre en îuvre des interventions adapt®es, sôappuyant sur les comp®tences des 
enfants observées au cours de ces tests. 
 
Par ailleurs, les membres du panel élargi consultés par le groupe de pilotage constatent que 
certaines équipes dôinterventions (ex. : structures médico-sociales non dédiées 
sp®cifiquement ¨ lôautisme) peuvent ne pas avoir les ressources pour r®aliser lôensemble des 
évaluations neuropsychologiques. Ils constatent également que certaines équipes en 
charges du diagnostic ou des interventions (CAMSP, services de lôintersecteur 
pédopsychiatriques, etc.) acceptent que ces tests soient faits, mais ne souhaitent pas les 
réaliser eux-mêmes, faute parfois de formation ou de moyens, ce qui retardent les délais de 
réalisation de ces tests. Les membres du groupe de pilotage constatent que les recherches 
en « neuropsychologie » et « psychologie cognitive » ont profondément modifié les 
conceptions classiques de lôautisme et des TED. Les professionnels ayant, en 2011, en 
France la formation la plus adaptée pour assurer le bilan de développement psychologique 
(bilan cognitif inclus) de lôenfant avec TED, pour ma´triser les implications de ce bilan en 
mati¯re dôintervention comportementale (dite parfois ç éducative ») et le suivi de ce 
développement en liaison avec lôintervention, sont les psychologues qui ont un cursus de 
3 ans de psychologie plus deux ans dôun master comportant un enseignement solide de 
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neuropsychologie. En France, cet enseignement de neuropsychologie est aujourdôhui assur® 
dans ceux des masters professionnels de psychologie qui assurent un enseignement de 
neuropsychologie ou/et de sciences cognitives ou/et de neurosciences cognitives ; on peut 
ajouter à cette liste de master, certains masters de psychologie du développement de 
lôenfant et de lôadolescent. Il est possible que dôautres masters incluent, dans un avenir 
proche ou non, une formation adéquate (ex. : les masters de psychopathologie). 
 
Suite à ces remarques, le groupe de pilotage confirme que toute équipe comprenant des 
psychologues (CAMSP, ®quipes dôintersecteurs psychiatriques, structures d®di®es au suivi 
dôenfants/adolescents avec autisme, ®quipes de neurop®diatrie, etc.) devrait être en mesure 
de réaliser ces tests, éventuellement en organisant dans un premier temps une formation 
des professionnels si ceux-ci ne sont pas formés. En effet, les centres de ressources 
autisme nôont pas pour mission de r®aliser les ®valuations neuropsychologiques pour tous 
les enfants avec TED, mais uniquement pour les cas complexes (17).  
Cependant, le coût élevé de certains des tests, la faible disponibilité de psychologues formés 
à la passation des tests standardisés dans certaines ®quipes dôinterventions, ainsi que le 
coût élevé pour les familles lié au non-remboursement en 2011, en France, des actes 
réalisés en libéral par des psychologues rendent le groupe de pilotage prudent quant à la 
fréquence de réalisation de cette évaluation. 
Aussi, le groupe suggère de réaliser cette évaluation tous les 2 ans, entre 2 et 6 ans, puis 
aux âges ou situations de transition. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine cognitif est un domaine dans lequel une ®valuation par lô®quipe dôinterventions 
est recommandée pour tout enfant/adolescent avec TED, tout au long de son parcours, ainsi 
quôune ®valuation neuropsychologique compl®mentaire, notamment ¨ lôaide dôoutils 
standardis®s, adapt®s ¨ lô©ge et aux capacit®s de langage de lôenfant/adolescent.  

Cette évaluation fonctionnelle comprend : 
 ̧ le suivi du d®veloppement de lôattention, de la m®moire, de la repr®sentation dans le 
temps et lôespace, de lôanticipation et planification des actions, du processus de pensée 
et du langage ; 

 ̧ la recherche des modalités particulières de fonctionnement (forces, émergences et 
faiblesses) de lôenfant/adolescent sur lesquelles le projet personnalis® pourra sôappuyer. 

Outre lô®valuation annuelle r®alis®e par lô®quipe dôinterventions, une ®valuation 
complémentaire est réalisée au minimum tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis aux âges ou 
situations de transition. Elle a pour objectif sp®cifique de pr®ciser lô©ge d®veloppemental de 
lôenfant/adolescent comparativement ¨ son ©ge chronologique. 

Domaines sensoriel et moteur  

Analyse de la littérature 

Les déficiences visuelles ou auditives sont plus fréquentes chez les enfants et adolescents 
avec TED quôen population g®n®rale (31,60). 

Lorsque ce domaine est ®voqu® dans les recommandations, lôexamen de la vision (31,72,75) 
et de lôaudition (31,60,72,74,75,80) sont systématiques au moment de lô®valuation dans le 
cadre du diagnostic, sauf dans une recommandation o½ lô®valuation de lôaudition est 
réservée aux enfants de moins de six ans, sôils pr®sentent des troubles de d®veloppement 
du langage (76). 

Dans le cadre de recommandations relatives ¨ la surdit® de lôenfant de moins de 6 ans, il est 
recommand® dôorienter les enfants vers un m®decin ayant des comp®tences en audiologie 
infantile en vue de la r®alisation dôun bilan complet de lôaudition, d¯s que les parents 
signalent un doute (82). 

Dôautres examens peuvent se r®v®ler n®cessaires pour explorer des particularit®s 
sensorielles inhabituelles (76). 
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Dans le cadre de lô®valuation initiale au moment du diagnostic, alors quôen Nouvelle-Zélande 
lô®valuation de la coordination ou de la planification motrice peut °tre requise en cas de 
difficultés repérées (76), le développement psychomoteur ou sensori-moteur est 
recommand® dans dôautres pays pour tous les enfants (motricité fine et globale, praxies et 
intégration sensorielle) (31,72). 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine sensoriel et moteur est un domaine dans lequel une évaluation spécifique, au 
minimum annuelle, est n®cessaire, tout au long du parcours de lôenfant/adolescent. 

Dans le domaine sensoriel, des consultations médicales spécialisées peuvent être 
nécessaires pour le repérage des troubles (oto-rhino-laryngologie [ORL], ophtalmologie). 

Sur le plan sensoriel, des tests spécifiques sont à la disposition des professionnels pour 
identifier les réponses inhabituelles à certaines expériences sensorielles, comparativement 
aux enfants ayant un développement typique (cf. § 3.3.4).  

Sur le plan moteur, des tests sont à la disposition des professionnels pour évaluer 
objectivement le développement de la motricité fine et globale, le schéma corporel et la 
connaissance du corps (cf. § 3.3.4). 

En cas de particularité du développement moteur (ex. : marche sur la pointe des pieds, 
troubles orthopédiques, etc.), un avis diagnostic complémentaire peut être justifié, car 
lôorigine de ces troubles peut °tre dôordre somatique. 

La phase de cotation puis de lecture ont apporté des précisions sur les éléments à 
rechercher au cours de cette évaluation. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine sensoriel et moteur est un domaine dans lequel une ®valuation par lô®quipe 
dôinterventions est recommand®e pour tout enfant/adolescent avec TED, tout au long de son 
parcours. 

Cette évaluation fonctionnelle comprend : 
 ̧ un repérage des troubles sensoriels comme pour tout enfant et une orientation le cas 

échéant vers des consultations médicales spécialisées (ORL, ophtalmologie) ; 
 ̧ un repérage des modalités sensorielles préférentielles ; 
 ̧ un repérage des réponses inhabituelles à certaines expériences sensorielles tactiles, 

proprioceptives, auditives, visuelles, gustatives ou olfactives ; 
 ̧ un suivi du développement : 
Û des acquisitions motrices globales (coordinations dynamiques générales, équilibre, 

posture), 
Û de la motricité fine et des coordinations visuo-manuelles, dont le graphisme, 
Û de la régulation tonique, 
Û du schéma corporel (connaissance du corps, latéralité et capacités imitatives), 
Û de lôorganisation spatio-temporelle, 
Û des praxies et gnosies. 

En cas de particularité du développement moteur (ex. marche sur la pointe des pieds, 
troubles orthopédiques, etc.), un avis diagnostique suivi le cas ®ch®ant dôun traitement 
adapt® peut °tre sollicit® aupr¯s dôun m®decin sp®cialiste (ex. m®decine physique et de 
réadaptation, chirurgien orthopédiste pédiatrique). 
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Domaine des émotions et du comportement  

Analyse de la littérature 

Le comportement avec r®pertoire dôint®r°ts et dôactivit®s restreint, st®r®otyp® et r®p®titif est 
un des éléments de la triade clinique qui définit les TED (12). 

Les troubles psychiatriques (anxiété, dépression, déficit de l'attention ï hyperactivité) 
associés aux TED sont fréquents (1,31,60,74,76). 

Les difficultés de fonctionnement des personnes avec autisme se traduisent notamment par 
les comportements-problèmes qui touchent plusieurs domaines : automutilation, destruction, 
st®r®otypies, comportement antisocial, agressivit® physique et probl¯mes dôalimentation (1). 

 

Le domaine du comportement est spécifiquement identifié dans une recommandation (72). 
Lô®valuation contient des items qui sont, dans dôautres travaux, int®gr®s ¨ dôautres domaines 
(moteur, cognitif, émotionnel). Cette évaluation comprend systématiquement (72) : 

 type de comportements-problèmes ; 

 réponses inhabituelles à certaines expériences sensorielles ; 

 habiletés motrices ; 

 habiletés au jeu ; 

 comportements adaptatifs ; 

 comportements dôentraide. 
 

Selon les recommandations, lô®valuation du domaine des ®motions et des besoins en santé 
mentale est ou non systématique : 

 il est recommandé que les évaluations rassemblent des informations détaillées des 
difficultés relatives au comportement (48,72,76), aux émotions (72,76) et à la santé 
mentale (76), et ce avant mises en îuvre des traitements (76) ; 

 lôopportunit® dôune ®valuation des besoins en santé mentale doit être discutée pour tout 
enfant/adolescent avec TED (60) ; 

 lô®valuation psychiatrique nôest pas syst®matique, mais peut °tre requise, en particulier 
lors de comportements agressifs ou dôautomutilation, de troubles anxieux ou de 
lôhumeur, de troubles de lôattention ou hyperactivit®, de tics ou troubles obsessionnels 
compulsifs (74). 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine des émotions et du comportement est un domaine essentiel dans lequel une 
®valuation formalis®e par lô®quipe dôintervention, au minimum annuelle, est nécessaire, tout 
au long du parcours de lôenfant/adolescent. 

Cette évaluation comprend : 

 une évaluation psychologique ayant pour objectif dô®valuer le d®veloppement 
psychoaffectif de lôenfant/adolescent et les relations au sein de la famille ; 

 la recherche des troubles psychiatriques fréquemment associés aux TED : troubles 
anxieux, dépressifs et déficit de lôattention-hyperactivité ; 

 lôidentification des int®r°ts sp®cifiques, ces derniers pouvant °tre un moyen pour 
lôenfant/adolescent de d®velopper ses capacit®s dans dôautres domaines ; 

 lôidentification des comportements problèmes (stéréotypies envahissantes, 
automutilation, agressivité) et leurs conditions de survenue (situations ou événements 
déclencheurs, fonctions remplies par ces comportements) ; 

 un temps dô®change avec lôenfant/adolescent, adapt® ¨ ses capacit®s de 
communication, et un temps dô®change avec sa famille pour conna´tre leur satisfaction 
au regard du projet mis en îuvre ou envisag®. 
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En cas de changement brutal ou inexpliqu®, un avis m®dical ¨ la recherche dôune cause 
somatique est fortement recommandé, ce changement pouvant °tre le signe dôune douleur 
sous-jacente. Un traitement médicamenteux ou une intervention visant à réduire les troubles 
du comportement peuvent être débutés parallèlement aux investigations médicales, mais ne 
doivent pas sôy substituer (cf. « Domaine somatique »). 

 

La phase de lecture signale que les changements brutaux peuvent être également liés à des 
causes psychiques et non seulement somatiques. Ce point nôest pas remis en cause, 
néanmoins, les experts réunis en réunion plénière confirment quôil existe un sous-diagnostic 
des troubles somatiques ¨ lôorigine des changements brutaux du comportement et que ce 
point nécessite une vigilance particulière des professionnels. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine des émotions et du comportement est un domaine essentiel dans lequel une 
®valuation par lô®quipe dôinterventions est recommand®e pour tout enfant/adolescent avec 
TED, tout au long de son parcours, ainsi quôune ®valuation compl®mentaire. 

Lô®valuation par lô®quipe dôinterventions comprend pour tout enfant/adolescent avec TED : 
 ̧ un suivi du d®veloppement psychoaffectif de lôenfant/adolescent par une ®valuation 

psychologique ; 
 ̧ une ®valuation de la reconnaissance et de lôexpression des ®motions ; 
 ̧ lôidentification des int®r°ts sp®cifiques de lôenfant/adolescent, ces derniers pouvant °tre 
un moyen pour lui de d®velopper ses capacit®s dans dôautres domaines ; 

 ̧ lôidentification des comportements alimentaires particuliers et leurs conditions de 
survenue (restriction de la ration et de la diversité de leur alimentation selon le goût, 
lôodeur, la texture ou la couleur des aliments) ; 

 ̧ lôidentification des comportements probl¯mes et leurs conditions de survenue 
(st®r®otypies envahissantes, automutilation, agressivit®, ingestion dôobjets non 
comestibles, etc.) ; 

 ̧ lôidentification de nouveaux signes, pouvant °tre li®s aux effets ind®sirables de 
traitements médicamenteux ; 

 ̧ la prise en compte du retentissement de la puberté sur le comportement dans ses 
dimensions affectives et sexuelles. 

En cas de changement de comportement, brutal ou inexpliqué, un avis médical à la 
recherche dôune cause somatique est fortement recommand®, ce changement pouvant °tre 
le signe dôune douleur sous-jacente. 

En cas de comportements problèmes, les transmissions écrites des observations faites en 
séances sont réalisées de manière rapprochée (une ou plusieurs fois par semaine) afin 
dôajuster les objectifs fonctionnels vis®s. 

Une évaluation complémentaire est réalisée au minimum tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis 
aux âges ou situations de transition (cf. § 2.3). Elle comprend la recherche systématique des 
symptômes ou pathologies psychiatriques fréquemment associés aux TED (troubles 
anxieux, d®pression et d®ficit de lôattention-hyperactivité). 

Domaine  somatique  

Analyse de la littérature 

Comme tout enfant ou adolescent, les enfants et adolescents avec TED peuvent 
expérimenter un large spectre de pathologies : troubles du développement, maladies 
somatiques ou psychiatriques (60,72,79). La surveillance médicale des enfants/adolescents 
avec TED doit être similaire à celle recommandée pour tout enfant (développement, état de 
santé général) (72,79) et comprendre des aspects spécifiques. 
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Prévention et promotion de la santé 

Les campagnes visant ¨ la promotion de la sant® doivent sôassurer que les personnes avec 
TED seront prises en compte (76). 

Un dépistage ciblé du risque carieux est préconisé pour les enfants et adolescents 
handicapés accueillis en structure spécialisée ; sa fr®quence nôest pas pr®cis®e (83). Une 
évaluation des besoins dentaires devrait être réalisée (76) : le risque de caries est plus élevé 
dans cette population quôen population g®n®rale (OR = 2,3 ; IC95 % [1,5 ï 3,6] (84), en 
particulier avant 7 ans (85) et les besoins de soins importants pour les enfants et 
adolescents accueillis en structures françaises pour enfants et adolescents en situation de 
handicap (86). Des réseaux spécialisés en France commencent à se développer dans 
plusieurs régions (20). 

Tous les enfants avec TED devraient être vaccinés selon le calendrier vaccinal fixé pour tous 
les enfants, incluant le vaccin Rougeole-Oreillons-Rubéole (ROR) (76,80) : il nôy a pas de 
preuve scientifique de lôimplication de ce vaccin dans la survenue de TED (1,76,80). 
En France, la « politique de vaccination est élaborée par le ministre chargé de la santé qui 
fixe les conditions dôimmunisation, ®nonce les recommandations n®cessaires et rend public 
le calendrier des vaccinations après avis du HCSP »14. Le calendrier des vaccinations et 
recommandations vaccinales 201015 comprend des recommandations spécifiques pour les 
enfants et adolescents exposés à un risque particulier, en particulier ceux hébergés en 
services et institutions pour lôenfance et la jeunesse handicap®es ou accueillis dans les 
institutions psychiatriques. Cette population est considérée exposée à un risque particulier 
concernant lôh®patite A, lôh®patite B et la grippe saisonni¯re (87). 

Suivi médical non spécifique 

Le suivi médical hors pathologie spécifique est décrit dans des travaux antérieurs de la 
Haute Autorité de Santé, pour des enfants de moins de 6 ans (88) et les enfants/adolescents 
de 7 à 18 ans (89). 

Dans le cadre du suivi médical individuel régulier des enfants entre 28 jours et 6 ans, la HAS 
a proposé que les consultations effectuées par un pédiatre ou médecin généraliste (dont 
médecin de PMI) ou un médecin scolaire (dans la sixième année) comprennent (88) : 

 une surveillance de la croissance : poids, taille, (à 4, 9, 24 mois et 3, 4, 6 ans), 
corpulence (indice de masse corporelle (IMC) et recherche du rebond dôadiposit®) ¨ 
partir de 2 ans ; 

 une surveillance du développement : périmètre crânien, développement psychomoteur 
(à 4, 9, 24 mois et 3, 4, 6 ans), autisme ; 

 repérage des troubles sensoriels : audition (à 4, 9, 24 mois et 3, 4, 6 ans), vision (à 4, 9, 
24 mois et 3, 4, 6 ans) ; 

 repérage du saturnisme à 12 et 24 mois ; 

 repérage des troubles du langage : langage oral à partir de 3 ans ; langage écrit à partir 
de 6 ans. 

Une consultation spécifique devrait être organisée à 6 ans si la visite obligatoire réalisée en 
m®decine scolaire, conform®ment au Code de la sant® publique, nôa pas ®t® effectu®e. 

Dans le cadre du suivi médical individuel régulier des enfants entre 7 et 18 ans, la HAS a 
proposé que les consultations effectuées par un pédiatre, médecin généraliste ou médecin 
scolaire comprennent un repérage des troubles des apprentissages, troubles dôhyperactivit® 
avec d®ficit de lôattention, des anomalies du développement pubertaire, de la scoliose, de 
l'obésité, de l'asthme et la rhino-conjonctivite allergique, des troubles de la vision et de 
lôaudition, des risques li®s ¨ la sexualit®, des troubles anxieux, des conduites ¨ risque, 
troubles des conduites, troubles oppositionnels, des conduites suicidaires, des 

                                            
14

Article L. 3111-1 du Code de la santé publique. 
15

 Consultable sur : http://www.sante-sports.gouv.fr/calendrier-vaccinal-detaille-2010 

http://www.sante.gouv.fr/calendrier-vaccinal-detaille-2010
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consommations de produits, des troubles du comportement alimentaire et de la dépression. 
Aucune p®riodicit® nôest propos®e pour ce suivi individuel (89). 

Suivi médical spécifique 

Par ailleurs, certaines pathologies ou symptômes sont plus fréquents chez les personnes 
avec TED : troubles du sommeil (1,31,60,90), épilepsie (1,31,60), troubles gastro-intestinaux 
(79), scoliose chez les jeunes filles avec syndrome de Rett (77).  

 

Lôexamen clinique est syst®matiquement recommand® dans le cadre du diagnostic, en 
particulier avant mise en îuvre des traitements en vue de rep®rer les pathologies m®dicales 
associées (31,72,74-76). Dans le cadre du diagnostic, la consultation neurologique est (31) 
ou non (74) systématique. 

 

Par ailleurs, il est crucial, pour leur développement, comme pour tout autre enfant, que 
toutes les autres pathologies soient correctement évaluées et traitées. Les professionnels ne 
doivent pas considérer que ces problèmes sont des aspects inévitables inhérents aux TED, 
dans la mesure o½ la plupart de ces comorbidit®s peuvent sôam®liorer apr¯s ®valuation et 
traitement adéquats (60).  

 

Les professionnels de santé doivent reconnaître que les enfants et adolescents avec TED 
peuvent également présenter des problèmes médicaux ou difficultés/troubles émotionnels et 
doivent avoir acc¯s ¨ lôensemble des interventions th®rapeutiques, comme tout autre enfant 
(60). 

Les professionnels de santé doivent être conscients de la nécessité de vérifier régulièrement 
la présence éventuelle de comorbidités. Si nécessaire, des investigations complémentaires 
doivent être menées pour identifier clairement et traiter ces pathologies associées (60). 

 

Dans le cadre du suivi, une évaluation médicale régulière devrait être proposée à toute 
personne avec TED (72,76), en particulier si elle présente un retard mental associé ou des 
difficultés à évoquer des problèmes de santé potentiels (76). Cette évaluation médicale 
devrait inclure : 

 le repérage de troubles psychiatriques ; 

 la surveillance attentive de survenue dô®pilepsie ; 

 le d®pistage selon lô©ge de troubles auditifs, perte dôacuit® visuelle, glaucome, 
hypertension et syndromes métaboliques ; 

 lôobservance des conseils dôhygi¯ne de vie (di®t®tique et exercice) pour pr®venir les 
troubles de santé secondaires, particulièrement pour les personnes sous médication ; 

 le repérage de troubles moteurs, sensitifs ou sensoriels ; 

 le repérage des troubles du sommeil. 

 

Dans le cadre du suivi, lôexamen neurop®diatrique est ®galement syst®matiquement 
recommandé de manière régulière pour tout enfant ou adolescent avec TED dans une des 
recommandations (31). 

 
Certains enfants avec TED restreignent la ration et la diversité de leur alimentation selon le 
go¾t, lôodeur, la texture ou la couleur des aliments (76).  
Lô®valuation en soins primaires devraient comporter pour tous les enfants et adolescents 
avec TED un suivi du poids par rapport ¨ la taille (ou lôindex de masse corporelle, un suivi du 
poids et de la taille par âge et tout changement de croissance (percentiles au cours du 
temps) (79). Une évaluation par un nutritionniste est recommandée si les parents sont 
inquiets concernant lôalimentation de leur enfant ou si celui-ci réduit ou sélectionne ses 
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apports (79). Deux autres recommandations pr®cisent quôune ®valuation nutritionnelle peut 
être nécessaire (74,76), en particulier lors de comportements alimentaires particuliers (76).  
 

Les recommandations relatives ¨ lô®valuation, au diagnostic et au traitement des troubles 
gastro-intestinaux préconisent les points suivants (79) : 

 lorsquôune personne avec TED se pr®sente pour troubles du comportement, le 
professionnel doit consid®rer la possibilit® quôun sympt¹me gastro-intestinal, en 
particulier la douleur, soit un facteur qui augmente la probabilit® quôapparaissent des 
troubles sérieux du comportement. Un changement de comportement brutal ou 
inexpliqu® peut °tre le signe dôune douleur sous-jacente ; un traitement comportemental 
peut °tre d®but® parall¯lement aux investigations m®dicales, mais ne doit pas sôy 
substituer ; 

 afin dôidentifier dô®ventuelles comorbidit®s allergiques, une anamn¯se d®taill®e 
(antécédents personnels et familiaux, régime alimentaire) et un examen médical 
physique sont nécessaires (79). 

 

Les recommandations, relatives au suivi et traitement de la scoliose dans le cadre du 
syndrome de Rett, préconisent un examen clinique du rachis dès le diagnostic puis au moins 
tous les 6 mois (accord professionnel) (77). Cet examen clinique comprend : la mesure de la 
taille, du poids, de lô®quilibre et de la sym®trie de lôappui en position assise, de la distance et 
vitesse de marche. Lôexamen radiologique est r®alis® tous les 6 ou 12 mois (cf. indications 
dans le texte original) (accord professionnel) (77). 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine somatique est un domaine dans lequel une évaluation médicale régulière de 
lô®tat de sant® g®n®ral de lôenfant/adolescent est n®cessaire tout au long de son parcours et 
chaque fois quôune pathologie intercurrente est suspect®e. 
 
Par ailleurs, chaque professionnel doit être attentif aux manifestations parfois atypiques de 
lôexpression de la douleur. 
Toute pathologie intercurrente nécessite dô°tre diagnostiqu®e et trait®e selon les m°mes 
indications que celles retenues pour tout enfant/adolescent. Les conditions de mise en 
îuvre des examens diagnostiques et traitements peuvent n®cessiter des adaptations 
d®crites dans le rapport dôaudition publique relative ¨ lôacc¯s aux soins des personnes en 
situation de handicap (4). 
 
Les membres du groupe confirment les recommandations identifiées dans la littérature. 
 
La fréquence du suivi médical est adaptée à chaque situation, et comprend : 

 un suivi clinique et biologique mensuel des prescriptions médicamenteuses éventuelles 
(cf. § Médicaments) ; 

 un suivi orthopédique du rachis, tous les 6 mois dans le cadre du syndrome de Rett ;  

 un examen médical au minimum annuel par un médecin généraliste, pédiatre ou 
m®decin scolaire et par un dentiste afin de mettre en îuvre les actions de pr®vention et 
de promotion de la santé recommandées pour tout enfant/adolescent, que celui-ci soit 
ou non scolarisé ; en effet, certaines actions de prévention, telles que la prévention des 
caries sont mises en îuvre pour les enfants scolaris®s dans les ®tablissements de 
lô£ducation nationale, mais les enfants scolarisés en établissements spécialisés ou non 
scolaris®s nôen b®n®ficient pas ; 

 un examen médical spécialisé, réalisé par une équipe de niveau 2 afin de mettre en 
îuvre un suivi m®dical sp®cifique aux TED, au minimum tous les 2 ans entre 2 et 6 ans 
puis aux âges ou situations de transition pour rechercher et traiter le cas échéant toute 
pathologie ou symptôme fréquemment associé aux TED, et dôenvisager avec les 
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parents lôopportunit® dôune nouvelle consultation g®n®tique si de nouveaux tests sont en 
mesure de préciser le diagnostic initialement posé. 

 

Des recommandations spécifiques par pathologie ou par catégories spécifiques de TED ne 
sont pas envisageables dans le cadre de ce travail. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine somatique est un domaine dans lequel une évaluation régulière de lô®tat de 
sant® g®n®ral de lôenfant/adolescent est recommand®e pour tout enfant/adolescent avec 
TED, tout au long de son parcours. 

 

Cette évaluation somatique comprend des examens médicaux réalisés : 
 ̧ chaque fois quôune pathologie intercurrente est suspectée ; 
 ̧ au minimum une fois par an, par un médecin généraliste, un pédiatre ou un médecin 

scolaire et par un dentiste, et plus fréquemment en cas de prescription 
médicamenteuse ; 

 ̧ au minimum tous les 6 mois, en cas de syndrome de Rett ; 
 ̧ au minimum tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis aux âges ou situations de transition par 

des médecins spécialistes. 

Un examen m®dical est recommand® chaque fois quôune pathologie intercurrente est 
suspectée, les professionnels devant être attentifs aux manifestations parfois atypiques de 
lôexpression de la douleur. Toute pathologie intercurrente n®cessite dô°tre diagnostiqu®e et 
traitée selon les mêmes indications que celles retenues pour tout enfant/adolescent. Les 
conditions de mise en îuvre des examens diagnostiques et traitements peuvent nécessiter 
des adaptations quôil est n®cessaire dôanticiper avec lôaide de lôentourage professionnel et 
familial. 

Il est recommandé un suivi somatique au minimum annuel, réalisé par un médecin 
généraliste, un pédiatre ou un médecin scolaire et par un dentiste ; ce suivi a pour objectif de 
mettre en îuvre les actions de pr®vention et de promotion de la sant® et le suivi m®dical 
recommandés pour tout enfant/adolescent ou ceux recommandés spécifiquement pour les 
enfants/adolescents en situation de handicap. 

Les actions de prévention et de promotion de la santé recommandées sont : 
 ̧ les vaccinations y compris saisonnières préconisées par le calendrier vaccinal publié par 

le ministère de la Santé ; 
 ̧ lôobservance des conseils dôhygi¯ne de vie (di®tétique et exercice) pour prévenir les 

troubles de santé secondaires, particulièrement pour les enfants/adolescents sous 
médication ; 

 ̧ le dépistage ciblé du risque carieux pour tous les enfants avec TED, notamment lorsque 
leur situation ne leur permet pas de bénéficier des programmes menés au sein des 
écoles.  

Le suivi médical recommandé pour tout enfant/adolescent comprend en particulier : 
 ̧ avant 6 ans : surveillance de la croissance, poids, taille, indice de masse corporelle et 

périmètre crânien ; 
 ̧ entre 7 et 18 ans : repérage des anomalies du développement pubertaire, de la scoliose, 

de l'obésité, de l'asthme, des risques liés à la sexualité ; 
 ̧ entre 7 et 18 ans : repérage des conduites à risque, troubles des conduites, troubles 

oppositionnels, conduites suicidaires, consommations de produits. 

Il est recommandé que les professionnels qui réalisent le suivi médical des 
enfants/adolescents avec TED sôassurent que les ®l®ments recueillis par lô®quipe 
dôinterventions permettent de rep®rer, et traiter le cas ®ch®ant, dô®ventuels troubles auditifs 
ou visuels, du sommeil, de lôalimentation et de la propret® (cf. Ä relatifs aux autres 
domaines).  
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En cas de prescriptions médicamenteuses, ce suivi annuel n®cessite dô°tre compl®t® par 
une surveillance médicale comprenant le cas échéant les examens nécessaires à la 
surveillance de la tolérance, recommandés en fonction de la molécule prescrite (cf. § 4.4). 

En cas de syndrome de Rett,  il est complété par une surveillance orthopédique du rachis, 
tous les 6 mois.  

Un examen médical spécialisé complémentaire est recommandé, au minimum tous les 2 ans 
entre 2 et 6 ans puis aux âges ou situations de transition (cf. § 2.3), afin de sôassurer de la 
coh®rence du projet dôinterventions au regard de lôactualisation du diagnostic ou des 
connaissances.  

Lôopportunit® dôune consultation g®n®tique est ¨ envisager avec les parents si de nouveaux 
tests sont en mesure de préciser le diagnostic initialement posé et que leurs résultats soient 
susceptibles dôentra´ner de nouvelles r®ponses en termes dôinterventions. 

Par ailleurs, bien que le repérage des symptômes et pathologies suivants relève du suivi 
effectu® par les ®quipes dôinterventions et de lôexamen m®dical annuel, les experts 
constatent que certains de ces troubles sont sous-diagnostiqués en 2011. Côest pourquoi cet 
examen m®dical sp®cialis® a ®galement pour objectif dôidentifier, diagnostiquer et traiter le 
cas échéant les pathologies le plus fréquemment associées aux TED ou symptômes 
suivants, en particulier : 

 ̧ épilepsie ; 
 ̧ troubles du sommeil ; 
 ̧ anxiété, dépression et déficit de l'attention-hyperactivité ; 
 ̧ troubles nutritionnels ;  
 ̧ scoliose en cas de syndrome de Rett. 

Ʒ Domaine de participation  

Domaine de lôautonomie dans les activit®s quotidiennes (entretien personnel et activit®s 
domestiques)  

Analyse de la littérature 

Ce domaine nôest cit® que dans une des recommandations : lô®valuation des capacit®s 
fonctionnelles li®es ¨ lôentretien personnel (toilette, habillage, etc.) peut °tre n®cessaire en 
cas de difficultés repérées (76). 

 

Certaines des activités identifiées dans la classification internationale du fonctionnement (13) 
sont des activités essentielles dans lesquelles il est nécessaire de connaître les besoins de 
lôenfant/adolescent : 

- « lôentretien personnel (se laver, prendre soin de parties de son corps, aller aux 
toilettes, sôhabiller, manger, boire, prendre soin de sa sant®, veiller ¨ sa s®curit®) ; 

- la vie domestique (acqu®rir les produits dôusage courants ; réaliser les tâches 
ménagères : préparer un repas, faire le ménage) ; 

- la vie communautaire, sociale et civique (participer à des activités de loisirs, à la vie 
sociale, politique ou citoyenne, jouir de ses droits humains) ». 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine de lôautonomie dans la vie quotidienne est un domaine dans lequel une 
®valuation formalis®e par lô®quipe dôintervention, au minimum annuelle, est nécessaire, tout 
au long du parcours de lôenfant/adolescent. 

 

Cette évaluation est indispensable même pour les enfants/adolescent ayant un bon niveau 
de développement intellectuel, car les difficultés dans ce domaine sont parfois oubliées de 
lô®valuation syst®matique, alors quôelles sont fr®quentes. 
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Concernant lôautonomie relative au repas, il peut °tre observ® la capacit® ¨ manger seul, ¨ 
partager un repas, ¨ manger proprement, sans signes dôangoisse. 

 

Cette évaluation formalisée est complétée par des temps fréquents plus informels 
dô®changes avec la famille pour rep®rer les difficult®s quotidiennes et les moyens dôy faire 
face. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine de lôautonomie dans la vie quotidienne est un domaine essentiel dans lequel une 
®valuation par lô®quipe dôinterventions est n®cessaire, pour tout enfant/adolescent avec TED, 
tout au long de son parcours, m°me lorsquôil pr®sente un bon niveau de développement 
intellectuel. 

Cette évaluation fonctionnelle comprend le suivi du développement des capacités 
fonctionnelles de lôenfant/adolescent en fonction de son ©ge, en particulier les capacités liées 
à :  

 ̧ lôentretien personnel (ex. : se laver, prendre soin de son corps, aller aux toilettes, 
sôhabiller, manger, boire, prendre soin de sa sant®, veiller ¨ sa s®curit®16) ; 

 ̧ la vie domestique (ex. : réaliser des tâches telles que faire des courses, préparer un 
repas, faire le ménage) ; 

 ̧ la vie communautaire, sociale et civique (ex. : participer à des activités de loisirs, à la vie 
sociale, politique ou citoyenne, jouir de ses droits humains). 

Cette ®valuation est compl®t®e par des temps fr®quents, plus informels, dô®changes avec la 
famille pour rep®rer les difficult®s quotidiennes et les moyens dôy faire face.. 

Domaine des apprentissages, en particulier  scolaires et préprofessionnels  

Analyse de la littérature 

Trois recommandations évoquent les apprentissages scolaires. Toutes trois recommandent 
une évaluation systématique pour tous les enfants /adolescents dans ce domaine : 

 lô®valuation du cursus scolaire doit °tre r®alis®e pour tout enfant ou adolescent (48) ; 

 lô®valuation du d®veloppement des enfants et adolescents en ©ge scolaire devrait 
inclure lôobservation de leur fonctionnement en milieu ®ducatif, aussi bien en classe 
quôau cours des temps de r®création (72,76). 

 

La classification internationale du fonctionnement identifie dans les « grands domaines de la 
vie » : le domaine de lô®ducation pr®scolaire, scolaire, sup®rieure et la formation 
professionnelle, dans lesquels il est recherch® si lôenfant a pu ç accéder, se maintenir, 
progresser et achever le programme è envisag®, puis le domaine du travail et de lôemploi 
(suivre un apprentissage, obtenir, garder et quitter un emploi) (13). 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Le domaine des apprentissages scolaires, et des apprentissages préprofessionnels à 
lôadolescence, est un domaine dans lequel une ®valuation par les enseignants et formateurs, 
en collaboration avec lô®quipe dôintervention, est recommandée pour tout enfant/adolescent 
avec TED en ©ge dô°tre scolaris®, tout au long de son parcours. 

Si le jeune est scolaris®, il est n®cessaire quôune ®valuation soit régulière à propos de ses 
acquis scolaires et sociaux. 

Lô®valuation sôappuiera sur des crit¯res d®j¨ existants dans le syst¯me scolaire afin de ne 
pas leurrer la famille et le jeune. Elle sera aussi adaptée en fonction des capacités de 
chaque élève déjà existantes et à développer. 

                                            
16

 Ces exemples sont des items de la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé - 
enfants ï adolescents (CIF-EA). 



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées 

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm) 
mars 2012 

55 

Cette évaluation pourrait se mettre en place à chaque trimestre. 

Dans le cas dôenfants ©g®s de moins de 10 ans, et non encore scolaris®s, il est important 
que, parmi les buts de lôintervention, soit envisag®e une scolarisation ¨ lô®cole, progressive 
et r®alis®e en ®troite collaboration avec lô®quipe qui assure les interventions th®rapeutiques 
et éducatives. 

Il est important quôun ç non-sp®cialiste de lôautisme » observe régulièrement ces jeunes. Un 
regard extérieur (extérieur au handicap) aide à relativiser certaines attitudes, qui sont avant 
tout des attitudes dôadolescents plus que des attitudes de personne avec TED. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine des apprentissages scolaires, et des apprentissages préprofessionnels à 
lôadolescence, est un domaine dans lequel une ®valuation par les enseignants et formateurs, 
en collaboration avec lô®quipe dôinterventions, est recommand®e pour tout enfant/adolescent 
avec TED en ©ge dô°tre scolaris®, tout au long de son parcours. 

Il est recommand® que lô®quipe dôinterventions prenne en compte dans son ®valuation la 
description compl¯te du cursus scolaire et pr®professionnel de lôenfant/adolescent (acc¯s ¨ 
la scolarisation ou à la formation professionnelle, maintien et progression dans le cursus et 
cursus achev®) et le nombre dôheures de scolarisation effective par semaine selon le type 
dô®tablissement et de classe (milieu ordinaire ou adapt®), et sa coh®rence avec le projet 
personnalisé de scolarisation (PPS). 

Cette ®valuation sôappuie sur les évaluations des acquis scolaires ou professionnels 
effectuées par les enseignants et formateurs de formation professionnelle et discutées dans 
le cadre des ®quipes de suivi de la scolarisation (ESS) anim®es par lôenseignant r®f®rent. 
Les épreuves sont adaptées en fonction des capacités de chaque élève, existantes et à 
développer. 

Ʒ Facteurs environnementaux  

Domaine de lôenvironnement familial 

Analyse de la littérature 

Toutes les recommandations pr®cisent que lô®valuation du d®veloppement de 
lôenfant/adolescent se fait en étroite collaboration avec la famille, mais peu isolent 
sp®cifiquement le domaine de lôenvironnement familial (72,74,76). 

 

Lô®valuation des besoins et ressources de la famille est recommand®e de mani¯re 
systématique (72,76) ou non systématique (74). 

 

Lorsque le domaine de lôenvironnement familial est ®valu® de mani¯re syst®matique, sont 
pris en compte : 

 les enjeux environnementaux, en particulier les besoins et forces de lôensemble des 
membres de la famille (76) ; 

 lôobservation ou la discussion des points suivants (72) : 
Û événements stressants, tolérance au stress et mécanisme de faire face ; 
Û soutien sur lequel peut compter la famille ; 
Û niveau dô®ducation des diff®rents membres de la famille ; 
Û composition de la famille et circonstances particulières ; 
Û relations familiales et règles de discipline ; 
Û expression des émotions au sein de la famille ; 
Û compétences parentales et partage des responsabilités ; 
Û connaissances sur les TED. 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 
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Le domaine des ressources familiales est un domaine dans lequel une évaluation formalisée 
par lô®quipe dôintervention, au minimum annuelle, est nécessaire, tout au long du parcours de 
lôenfant/adolescent. 

Cette évaluation, réalisée par entretien avec les familles, doit également aborder : la 
compr®hension du diagnostic et celle du d®veloppement de lôenfant/adolescent, le soutien 
social (aides sociales et soutien informel), la disponibilité des membres de la famille, leurs 
souhaits en termes de connaissances sur les TED et leur souhait ou non de sôinvestir en tant 
que « cothérapeutes », leurs ressources financières. 

Lô®valuation de la satisfaction de lôenfant/adolescent et de sa famille quant au projet mis en 
îuvre ou envisag® est essentielle.  

En phase de lecture, le terme « ressources » est souvent compris dans sa seule dimension 
« financière » et non dans sa dimension globale : disponibilité, capacité à faire face, etc. Il a 
donc été remplacé par « environnement familial ». Les représentants des usagers rappellent 
lôimportance du savoir être des équipes, afin de ne pas paraître intrusif. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Lôenvironnement familial est un domaine auquel une attention particuli¯re doit °tre port®e par 
lô®quipe dôinterventions, pour tout enfant/adolescent avec TED, tout au long de son parcours, 
afin de veiller ¨ ce que lôorganisation des interventions soit compatible avec le 
fonctionnement de la cellule familiale.  

Lôobservation et les entretiens avec la famille et, selon ses capacit®s de communication, 
avec lôenfant/adolescent permettent dôappr®hender avec eux leurs ressources et difficult®s 
pour envisager et assurer la mise en îuvre des interventions dans les meilleures conditions 
possibles pour eux. En expliquant le sens de cette démarche aux parents et en veillant à ce 
quôelle ne soit pas v®cue comme intrusive, il est recommand® dô°tre attentif aux ®l®ments 
suivants : 

 ̧ composition de la famille, organisation et relations intrafamiliales ; 
 ̧ connaissances et compétences des parents concernant les TED ; 
 ̧ compréhension du diagnostic et de lô®volution du d®veloppement de lôenfant/adolescent ; 
 ̧ besoins et ressources de lôensemble des membres de la famille ; 
 ̧ pr®servation de lô®quilibre et de la qualit® de vie de la famille ; 
 ̧ ressources des membres de la famille pour faire face au stress ; événements du contexte 
familial susceptibles dôaccro´tre ce stress ; 

 ̧ soutien social (y compris familial) sur lequel peut compter la famille ; 
 ̧ situation financi¯re et d®marches sociales mises en îuvre ; 
 ̧ satisfaction vis-à-vis du projet mis en îuvre ou envisagé. 

Autres facteurs environnementaux  

Analyse de la littérature 

Aucune recommandation nôaborde dôautres facteurs environnementaux. 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

Les facteurs mat®riels mis ¨ disposition dans lôenvironnement dans lequel évolue 
lôenfant/adolescent (rep¯res spatiaux, temporels, outils de communication) sont utiles à 
prendre en consid®ration dans le cadre de lô®valuation des facteurs environnementaux. 

La phase de lecture insiste ®galement sur lôimportance de la prise en compte de 
lôenvironnement sonore et lumineux qui peut entra´ner des difficult®s importantes lors de 
particularités sensorielles. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Le domaine de lôenvironnement mat®riel est un domaine dans lequel une ®valuation par 
lô®quipe dôinterventions est recommand®e, tout au long du parcours de lôenfant/adolescent. 
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Cette ®valuation permet de sôassurer de la disponibilit® et de la coh®rence des rep¯res 
environnementaux (repères spatiaux, temporels, sensoriels, outils de communication) 
nécessaires à chaque enfant/adolescent avec TED, dans chacun de ses lieux de vie. 

Articulations avec les autres services (articulations intra et extra -institutionnelles)  

Ce domaine nôest pas abord® dans le chapitre ç Évaluation » des recommandations de 
bonne pratique identifiées. Il sera traité principalement dans le chapitre 6 « Organisation des 
interventions ®ducatives et th®rapeutiques coordonn®es et du parcours de lôenfant ou de 
lôadolescent ». 

Avis complémentaires des membres des groupes de travail 

La phase de lecture fait remarquer que la prise en compte des différents domaines de la 
classification internationale du fonctionnement est incluse dans la démarche d'évaluation 
globale de la MDPH. La d®marche dô®valuation globale partagée des MDPH via le « Guide 
d'évaluation des besoins de compensation de la personne handicapée (GEVA) » devrait 
pouvoir sôappuyer sur les ®valuations cliniques men®es par les ®quipes sanitaires et médico-
sociales, à condition que celles-ci leur transmettent avant tout des informations sur les 
comp®tences et les limitations de lôenfant/adolescent dans la vie quotidienne, dans les 
apprentissages, les activit®s sociales etc., ¨ partir dôun langage commun et en partageant, 
dans le cadre de cette d®marche, lôobjectif citoyen qui vise dôabord ¨ permettre aux 
enfants/adolescents dôacc®der ¨ leurs droits et aux activit®s quôils souhaitent. 

Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Dans les échanges entre les professionnels et la MDPH, il est recommandé de recourir aux 
items de description des déficiences, des activités, de la participation et de l'environnement 
de la personne avec TED, en lien avec la classification internationale du fonctionnement, du 
handicap et de la santé ï enfants ï adolescents (CIF-EA). 

3.2.2 Sp®cificit®s de lô®valuation selon lô©ge 

Des spécificités sont-elles ¨ envisager selon lô©ge de lôenfant ? 

Ʒ Analyse de la littérature  

Les recommandations identifiées ne distinguent jamais les domaines dans lesquels une 
évaluation du fonctionnement de la personne est nécessaire selon lô©ge de lôenfant ou de 
lôadolescent. 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Sp®cificit® selon lô©ge 

Le groupe de pilotage rappelle que toute évaluation doit prendre en compte lô©ge 
chronologique et lô©ge de d®veloppement de lôenfant/adolescent. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Lors de tout processus dô®valuation, il est recommand® que les professionnels sôassurent de 
la prise en compte de lô©ge chronologique et de lô©ge de d®veloppement de 
lôenfant/adolescent. 

3.3 Modalités de lô®valuation 

Comment et sur quels critères effectuer cette évaluation ? 

Des spécificités sont-elles ¨ envisager selon le lieu dôexercice ou la situation dans laquelle 
exerce le professionnel ? 
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En dehors des modalit®s de lô®valuation initiale r®alis®e dans la phase de diagnostic, les 
modalit®s de lô®valuation sont tr¯s rarement précisées dans les recommandations identifiées. 
Seule lôAnesm se situe ®galement en p®riode de suivi de lôenfant/adolescent (2). Néanmoins, 
les éléments qui semblent également transposables en dehors de la période de diagnostic 
ont ®t® identifi®s. Les grades nôont pas ®t® pr®cis®s, dans la mesure où ils reposent sur la 
période de diagnostic, et non de suivi. 

3.3.1 Une évaluation pluriprof essionnelle, en collaboration étroite avec 
lôenfant/adolescent et sa famille 

Ʒ Analyse de la littérature  

Lô®valuation initiale autour du diagnostic est pluriprofessionnelle (2,31,60,75,76,80), réalisée 
de mani¯re coordonn®e par des professionnels exp®riment®s et form®s ¨ lôexamen des 
différents domaines du développement (31,75,76). Elle n®cessite que lôenfant/adolescent y 
prenne activement part, dans la mesure de ses capacités (2,76), et que la famille y collabore 
étroitement (2,31,74,75). Le processus dô®valuation doit être centré sur la famille. Il prend en 
compte le caractère unique de chaque enfant et de sa famille. Toute information doit être 
communiquée, de manière orale et écrite, dans un langage clair, compréhensible et 
respectueux (75). 

 

Les recommandations identifiées ne distinguent jamais les domaines dans lesquels une 
®valuation du fonctionnement de la personne est n®cessaire selon le lieu dôexercice des 
professionnels. Cependant, certaines recommandations précisent la qualité des 
professionnels r®alisant lô®valuation du d®veloppement de lôenfant/adolescent, 
essentiellement dans le cadre de lô®valuation initiale lors de la d®marche diagnostique : 

 une équipe de deux ou trois professionnels expérimentés dans le domaines des TED 
parmi les p®diatres, psychiatres de lôenfant et de lôadolescent, psychologues cliniciens 
ou scolaires, orthophonistes et ergoth®rapeutes r®alise lô®valuation initiale (76) ; la liste 
des professionnels qui peuvent °tre impliqu®s dans le cadre de lô®valuation initiale est 
nettement plus large dans dôautres recommandations : assistant de service social, 
ditéticiens, éducateurs spécialisés, ergothérapeutes, infirmières, neurologues, ORL, 
orthophonistes, pédiatres, psychologues, psychiatres, professionnels des équipes 
dôinterventions pr®coces (74) ; 

 la pr®sence au sein de lô®quipe dôun psychiatre ou dôun psychologue est n®cessaire 
(74,75) ; leur place respective est différente selon les recommandations : 
Û lô®valuation par un psychiatre ou un psychologue est nécessaire pour tous les 
enfants de moins de 5 ans avec TED, pour identifier dô®ventuelles comorbidit®s, 
psychiatriques et psychologiques, émotionnelles ou comportementales (75), 

Û le recours au psychiatre nôest pas syst®matique, mais peut °tre requis en particulier 
lors de comportements agressifs ou dôautomutilation, de troubles anxieux ou de 
lôhumeur, de troubles de lôattention ou dôhyperactivit®, de tics ou troubles 
obsessionnels compulsifs (74) ; 

 le recours au neuropédiatre varie selon les recommandations :  
Û au moment de la pose du diagnostic, le recours à une consultation de neuropédiatrie 

est systématique (31,80) ou requise uniquement sur signes dôappel (74,75), en 
particulier en cas de signes dô®pilepsie ou autres troubles neurologiques (75), 

Û une seule recommandation aborde la question du suivi après le diagnostic, et 
recommande de renouveler régulièrement la consultation neuropédiatrique (31).  

 le recours ¨ un g®n®ticien est recommand® dans le cadre de lô®valuation initiale au 
moment du diagnostic (31), mais le renouvellement de cette consultation nôest pas décrit 
dans le cadre du suivi du d®veloppement de lôenfant ; 

 la place de lôergoth®rapeute varie selon les recommandations : 
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Û lô®valuation par un ergoth®rapeute est systématique en vue dô®valuer les 
particularités sensitives (76) ou sensitives et motrices (75) chez tous les enfants 
avec TED ; 

Û le recours à un ergothérapeute est recommandé uniquement pour certaines 
indications (particularités de comportements sensoriels, déficits moteurs, nécessité 
dô®valuer les adaptations de lôenvironnement dans les activités de la vie 
quaotidienne) (74) ; 

Û la place de lôergoth®rapeute et du physioth®rapeute (masseur-kinésithérapeute) est 
discutée dans les recommandations élaborées en Écosse. Celles-ci considèrent que 
les preuves sont insuffisantes pour proposer des recommandations relatives à 
lô®valuation par un ergoth®rapeute ou un physioth®rapeute. Ces ®valuations doivent 
être discutées au cas par cas (60) ; 

 lô®valuation de lô®tat nutritionnel est confiée en Nouvelle-Zélande à un médecin 
généraliste, un pédiatre ou à un diététicien (76). 

 

Les recommandations canadiennes recommandent un mod¯le dô®quipe interdisciplinaire 
plut¹t que multidisciplinaire, dirig®e par un professionnel habilit® ¨ poser un diagnostic, côest-
à-dire par un médecin ou un psychologue avec doctorat, ayant une expérience auprès 
dôenfants/adolescents avec TED (75) ; le médecin est p®diatre ou psychiatre de lôenfant et de 
lôadolescent (74). Ces derniers centralisent et prennent connaissance de lôensemble des 
évaluations faites par les autres professionnels (75). En France, seul un médecin est habilité 
à poser un diagnostic médical. 

 

Les recommandations néo-z®landaises pr®conisent un mod¯le dô®valuation simultan®e, 
conjointe par lô®quipe pluriprofessionnelle (deux à trois personnes). Lorsque cela nôest pas 
réalisable, des évaluations séquentielles sont proposées, avec nécessité de coordination 
entre les professionnels, en particulier sôils exercent dans des lieux diff®rents, afin dô®viter ¨ 
lôenfant/adolescent dôavoir ¨ passer plusieurs fois les m°me tests (75,76). 

 

Lô®quipe doit comparer et discuter les r®sultats en vue de parvenir ¨ un diagnostic sans 
ambiguïté (75). En cas de désaccord entre les professionnels au regard du diagnostic 
diff®rentiel, il est attendu de ces derniers quôils sôaccordent en utilisant un modèle de 
consensus ou de résolution de problème, avec si nécessaire un médiateur ou facilitateur 
(74). 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

La n®cessit® dôune ®valuation pluridisciplinaire et la collaboration ®troite avec 
lôenfant/adolescent dôune part, et sa famille dôautre part est reconnue par tous.  

 
Le groupe de pilotage rappelle que toute évaluation doit être centrée sur lôenfant/adolescent 
et sa famille et prendre en compte : 

 les modalités habituelles de communication de lôenfant/adolescent (en particulier, 
sôassurer que les tests utilis®s sont interpr®tables lorsque le d®veloppement du langage 
présente des particularités) ;  

 le degr® de familiarit® pour lôenfant/adolescent du contexte dans lequel cette ®valuation 
est menée. 

 
Il consid¯re n®cessaire dôorganiser un temps dô®change avec lôenfant/adolescent adapt® ¨ 
ses capacit®s de communication, ainsi quôavec ses parents, pour conna´tre leurs attentes et 
satisfaction au regard du projet pr®c®demment mis en îuvre ou envisagé. 

Il considère également que tout enfant/adolescent doit avoir accès à la même qualité 
dô®valuation, quel que soit le lieu où exercent les professionnels qui le suivent. 
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Néanmoins, la composition de cette équipe pluridisciplinaire ne peut être déterminée de 
manière rigide. Elle dépend en particulier des compétences acquises par les formations 
initiales et continues, spécialisées, suivies par les différents professionnels, ainsi que du 
contexte clinique individuel de lôenfant/adolescent.  

Le groupe de pilotage a initialement proposé de soumettre à la cotation les professions 
devant figurer dans une équipe amenée à effectuer les évaluations dans le cadre du suivi de 
lôenfant/adolescent. Eu égard aux divergences observées en phase de cotation, il a proposé 
en phase de lecture que la composition de lô®quipe soit définie en termes de compétences, 
notamment médicales, pédiatriques, pédopsychiatriques, et de compétences en psychologie, 
orthophonie, psychomotricité, et ergothérapie. Le groupe de pilotage considérait que des 
compétences relatives au développement et au fonctionnement psychoaffectif et 
neuropsychologique de lôenfant/adolescent étaient nécessaires au sein de lô®quipe 
pluridisciplinaire. Lôint®rêt de proposer une évaluation systématique psychoaffective et 
neuropsychologique pour tous les enfants et adolescents avec TED par lô®quipe 
dôinterventions nôa pas fait consensus ¨ lôissue de la phase de cotation, sans que lôon puisse 
apprécier si les participants à la cotation avaient rejeté lôaspect« psychoaffectif », le terme 
lôaspect « neuropsychologique », le fait de le recommander pour « tous les enfants 
adolescents avec TED è ou encore la possibilit® pour toutes les ®quipes dôinterventions 
dôeffectuer ces évaluations. Dans la version soumise à la consultation publique et à lecture, 
ce paragraphe a été décliné de façon à pouvoir distinguer la source des blocages. Ces 
propositions ont été pour certaines également rejetées par plus de 10 % des membres du 
groupe de lecture, notamment du fait de divergences relatives au terme psychoaffectif ou à 
lôabsence des éducateurs et des enseignants. Certains ont également pointé, à cette 
occasion, que les propositions soumises en phase de lecture nôauraient pas d¾ prendre en 
considération le type de dispositif (ex. : dispositif sanitaire ou médico-social) dans lequel sont 
inscrites ces équipes. 

De ce fait, la réunion plénière, r®unissant groupe de pilotage et de cotation ¨ lôissue de la 
phase de lecture, a réaffirmé le caractère pluridisciplinaire de lô®valuation du d®veloppement 
de lôenfant/adolescent dans le cadre de son suivi, et a distingué deux niveaux possibles 
dô®valuation afin de tenir compte des configurations actuelles h®t®rog¯nes des ®quipes et 
néanmoins de la nécessaire amélioration des pratiques : 

 une évaluation, au minimum annuelle, réalisée dans chacun des domaines cités dans 
les sections pr®c®dentes, r®alis®e par les ®quipes dôinterventions ; ces dernières sont 
d®finies comme lôensemble des professionnels amen®s ¨ mettre en îuvre aupr¯s de 
lôenfant/adolescent et de sa famille les interventions ®ducatives et th®rapeutiques de 
mani¯re coordonn®e. Le mode dôexercice (lib®ral ou salari®) ou le secteur dôactivit® 
(sanitaire ou médico-social) de ces professionnels peuvent être différents, mais ils 
forment une « équipe è autour de lôenfant/adolescent et de sa famille. Lôorganisation de 
ces ®quipes sôappuie sur des dispositifs variables pour piloter le projet personnalisé 
dôinterventions : réseau libéral coordonné, établissement ou service médico-social (dont 
CAMSP et CMPP), services de psychiatrie infanto-juvénile des établissements de 
santé ; 

 une évaluation complémentaire, pouvant nécessiter le recours ponctuel à des 
compétences extérieures. 

Par ailleurs, le groupe de pilotage rappelle que : 

 dans le contexte français, les psychologues scolaires ne font pas partie des équipes 
pluridisciplinaires ayant en charge lô®valuation du d®veloppement des 
enfants/adolescents avec TED ; 

 lôensemble des services et professionnels ayant en charge des enfants/adolescents 
avec TED peuvent bénéficier du soutien des centres de ressources autisme pour 
acqu®rir les comp®tences n®cessaires ¨ lô®valuation du d®veloppement de 
lôenfant/adolescent avec TED, et connaître les ressources professionnelles spécialisées 
disponibles sur le territoire pour compl®ter lô®valuation lorsque le professionnel isol® ou 
le service ou lô®tablissement ne disposent pas des professionnels requis. 
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Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Une évaluatio n centr®e sur lôenfant/adolescent 

Il est recommand® que toute ®valuation soit centr®e sur lôenfant/adolescent. Elle prend en 
compte son caract¯re unique ainsi que celui de sa famille et n®cessite dô°tre r®alis®e en 
étroite collaboration avec eux. Toute information doit leur être communiquée de manière 
orale et écrite dans un langage clair, compréhensible et respectueux. Les objectifs et les 
tests utilisés leur sont systématiquement expliqués. 

Lors de tout processus dô®valuation, il est recommand® que les professionnels sôassurent : 
 ̧ de la mise ¨ disposition des moyens de communication habituels de lôenfant/adolescent 

avec TED ;  
 ̧ de la prise en compte, dans lôinterpr®tation des r®sultats, du degr® de familiarit® de 
lôenfant/adolescent avec le contexte dans lequel cette évaluation est menée, de 
lôadaptation ®ventuelle des modalit®s de passation et de la sp®cificit® ou non du test 
pour les personnes avec TED. 

Avant de d®buter cette d®marche, il est recommand® dôorganiser un temps dô®change avec 
lôenfant/adolescent adapt® ¨ ses capacit®s de communication, ainsi quôavec ses parents, 
pour connaître leurs attentes et leur satisfaction au regard du projet précédemment mis en 
îuvre ou envisag®. 

Une évaluation pluriprofessionnelle  

Une évaluation réalisée au sein de lô®quipe dôinterventions est recommandée pour mettre en 
îuvre les interventions ®ducatives et th®rapeutiques (définition ou actualisation du projet 
personnalis® dôinterventions). 

Lôactualisation du projet personnalis® dôinterventions ®ducatives et th®rapeutiques 
coordonnées nécessite de décrire et de suivre lô®volution du profil de d®veloppement de 
lôenfant/adolescent dans les diff®rents domaines du d®veloppement d®crits ci-dessous 
(cf. § 2.4). Côest pourquoi cette évaluation est pluriprofessionnelle. Il est important quôelle 
sôappuie pour tous les enfants/adolescents avec TED sur des comp®tences m®dicales, 
psychologiques, param®dicales et ®ducatives actualis®es permettant dô®valuer les diff®rents 
domaines. Au sein de cette équipe, des compétences relatives au développement et au 
fonctionnement neuropsychologique de lôenfant/adolescent avec TED sont n®cessaires.   

3.3.2 Une évaluation réalisée dans différents lieux  

Ʒ Analyse de la littérature  

Lôenvironnement dans lequel ®volue lôenfant a fr®quemment un impact sur ses habiletés et 
comportements (76). 

 
Lôobservation clinique directe en consultation ainsi que les ®valuations formelles sont 
utilement complétées pour tout enfant par un recueil formel ou informel dôobservations 
r®alis®es dans les diff®rents lieux de vie de lôenfant (cr¯che, ®cole, structures m®dico-
sociales, loisirs) (2,60,74-76,80), sous r®serve de lôaccord de lôenfant ou adolescent ou de 
son représentant légal (2). 

 
Lôusage de la vid®o est un support int®ressant pour la discussion clinique et pour rapporter 
les observations aux parents (2,31), ainsi que pour lô®valuation des changements de 
comportements. 

Ʒ Avis complémentaire s des groupes de travail  

Le groupe de pilotage confirme lôint®r°t de croiser les observations informelles réalisées par 
la famille et les professionnels dans les différents lieux de vie de lôenfant/adolescent, 
notamment pour sôassurer de la g®n®ralisation des acquis et ajuster r®guli¯rement les 
objectifs des interventions proposées. 
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Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Des observations cliniques structurées annuelles sont néanmoins insuffisantes pour ajuster 
les objectifs fonctionnels visés par les interventions, suivre lôefficacit® de ces derni¯res pour 
un enfant/adolescent donné et sôassurer de la g®n®ralisation des acquis de 
lôenfant/adolescent. Côest pourquoi elles doivent °tre compl®t®es par lôobservation informelle 
continue du fonctionnement et de la participation de lôenfant/adolescent dans ses diff®rents 
lieux de vie et au cours des interventions proposées par les professionnels.  

3.3.3 Une évaluation régulière  

Quand faut-il envisager de renouveler cette évaluation ?  

Ʒ Analyse de la littérature  

Il sôagit de d®finir, au-del¨ de la p®riode dô®valuation initiale en phase de diagnostic, quelle 
doit °tre la p®riodicit® de lô®valuation en vue du suivi du d®veloppement et de lô®tat de sant® 
de lôenfant/adolescent avec TED. 

Les d®lais de mise en îuvre de lô®valuation initiale sont peu ®voqu®s dans les 
recommandations, et la p®riodicit® du suivi ne lôest que dans une recommandation (31). Les 
éléments recueillis dans les recommandations identifiées (annexe 10, tableau 10-1) sont les 
suivants : 

 il est recommand® que lô®valuation initiale du d®veloppement de lôenfant/adolescent soit 
réalisée dans des délais les plus brefs, au plus tard dans les 6 semaines (76) ou 3 mois 
(31,74) après la première consultation ayant évoqué un trouble du développement de 
lôenfant ; les recommandations françaises précisent que dans le cadre de la procédure 
diagnostique « le d®lai pour la r®alisation de lô®valuation ne devrait pas d®passer 
3 mois » (31) ; ceci a été traduit dans une circulaire interministérielle en 2010 par « le 
délai de rendez-vous donné pour la réalisation de cette évaluation ne dépasse pas 
3 mois » (17) ; 

 les recommandations canadiennes recommandent un délai maximal de 1 (74) à 3 mois 
(75) entre la premi¯re consultation non sp®cialis®e et le d®but de lô®valuation 
interdisciplinaire, puis un délai maximal de 2 mois entre le début de cette évaluation et 
le rendu des résultats à la famille (75). La mise en place des interventions peut débuter 
avant m°me que lôensemble des ®valuations soit terminé (31,74) ; 

 le fonctionnement des personnes avec TED évolue au cours du temps (1) ; de ce fait, il 
est recommandé de renouveler régulièrement les évaluations, afin dô®laborer le projet 
personnalisé, puis de le faire évoluer (2) ; 

 Une évaluation régulière (généralement tous les 12 à 18 mois) doit être envisagée pour 
les enfants jusquô¨ leur sixi¯me ann®e. Le rythme des évaluations ultérieures est à 
d®finir suivant lô®volution (accord professionnel) (31). 

 Les interventions ®ducatives doivent °tre suivies et ®valu®es sur la base dôune 
®valuation continue. Quand il nôy a pas de progr¯s ®vidents en quelques mois, le 
programme ou les objectifs des interventions, la dur®e ou lôintensit® de lôinstruction (telle 
que la réduction du ratio élèves/enseignant), le soutien au personnel doivent être 
modifiés (76). 

Ʒ Avis complémentaires des membres des grou pes de travail  

Bien que ces recommandations concernent le suivi de lôenfant/adolescent, et non la p®riode 
de diagnostic, ces deux phases étant étroitement liées, il convient de rappeler les délais de 
mise en îuvre de lô®valuation initiale du fonctionnement de lôenfant/adolescent au moment 
de la phase de diagnostic (cf. § 3.1).  

Lôobservation au quotidien du fonctionnement des enfants/adolescents, lors des activités qui 
leur sont proposées, participe à lô®valuation continue du d®veloppement de 
lôenfant/adolescent. Cette ®valuation continue doit sôattacher ¨ rep®rer de mani¯re pr®coce 
les comportements-probl¯mes en vue de proposer au plus t¹t lôapprentissage de 
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comportements ou stratégies alternatives. Néanmoins, cette évaluation continue nécessite 
dô°tre compl®t®e par des temps formels dô®valuation. 

Le groupe de pilotage propose quôune ®valuation annuelle du fonctionnement soit propos®e 
à tout enfant/adolescent entre 2 et 18 ans comprenant au minimum : 

 un examen médical, réalisé par un pédiatre, médecin généraliste ou médecin scolaire, 
ayant pour objectif de mettre en îuvre les examens de pr®vention et vaccinations 
recommandés pour tout enfant/adolescent ou spécifiquement pour les 
enfants/adolescents en situation de handicap ou hébergés en institution (ex. : risque 
carieux, vaccination contre la grippe), et dôadapter le suivi m®dical ¨ lô®tat de sant® de 
lôenfant/adolescent (ex. : sôassurer du suivi orthop®dique en cas de syndrome de Rett, 
orienter vers les consultations spécialisées en fonction des diagnostics associés, etc.) ; 

 une évaluation pluridisciplinaire coordonnée, à laquelle participe chacun des 
intervenants aupr¯s de lôenfant/adolescent dans le cadre de son projet personnalisé ; 
cette ®valuation pluridisciplinaire comprend un bilan de lô®volution du d®veloppement de 
lôenfant/adolescent dans chacun des domaines retenus ci-dessus ¨ partir dôoutils 
standardisés ; 

 un entretien avec lôenfant/adolescent utilisant ses moyens habituels de communication, 
en vue de lui donner lôopportunit® dôexprimer ses besoins et dô®valuer sa satisfaction 
relativement à son projet ; 

 un entretien avec les parents en vue de leur donner lôopportunit® dôexprimer leurs 
besoins et dô®valuer avec eux leurs ressources (compréhension du diagnostic et de 
lô®volution du d®veloppement de lôenfant, soutien social, situation financière, 
disponibilité, etc.) et leur satisfaction relativement au projet personnalisé de leur enfant ; 

 un ®tat des lieux de la situation sociale et de lôenvironnement dans lequel ®volue 
lôenfant/adolescent. 

 les points de vigilance suivants doivent être identifiés : changement de la dynamique 
familiale susceptible de modifier sa disponibilité ou ses ressources, situations dans 
lesquelles apparaissent des comportements-problèmes. 

 

Le groupe de pilotage propose que cette évaluation annuelle soit complétée pour tout 
enfant/adolescent par une évaluation complémentaire : 

 au moment de la phase diagnostique (évaluation initiale) ; 

 tous les 2 ans entre 2 et 6 ans ; 

 ¨ lôentr®e ¨ lô®cole maternelle, afin de favoriser sa scolarisation dans de bonnes 
conditions pour lôenfant, sa famille, ®viter les situations de rejet scolaire ou de 
déscolarisation précoce ; 

 ¨ lôentr®e ¨ lô®cole primaire ou en cas dôorientation vers une institution sp®cialis®e : les 
bilans avant ce passage des « 6 ans » permettent à la fois la réflexion autour de 
lôorientation de lôenfant, que ce soit en milieu scolaire ordinaire ou sp®cialis®, le relais 
éventuel des soins entre des structures accueillant les enfants jusque 6 ans et les 
structures dôaval ; 

 ¨ chaque passage dôune ®tape de scolarisation ¨ une autre ou vers la vie 
professionnelle : la réalisation des bilans pluridisciplinaires est fondamentale lors de ces 
moments importants.  

 
Cette évaluation complémentaire a pour objectif dô®valuer le d®veloppement de 
lôenfant/adolescent avec TED, et de sôassurer de la coh®rence du projet au regard de 
lôactualisation du diagnostic ou des connaissances. 

 
Par ailleurs, pendant la période de 2 à 5 ans, un point devrait être fait tous les 6 mois afin de 
v®rifier lôexistence de gains ou de pertes, et réorganiser ou réorienter les interventions en 
fonction de ces constats. 
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Cette ®valuation compl®mentaire comprend en plus de lô®valuation annuelle : 

 un bilan psychologique standardisé permettant de recueillir une mesure précise du 
fonctionnement intellectuel et adaptatif de lôenfant, comparativement au développement 
dôenfants de m°me ©ge et dô®valuer le langage, la communication, le jeu et les 
capacit®s perceptives de lôenfant/adolescent ; le choix de lôinstrument est adapt® ¨ 
chaque situation individuelle, car il est improbable quôun seul instrument puisse convenir 
à toutes les situations individuelles ; 

 un ou plusieurs examens m®dicaux par une ®quipe sp®cialis®e en vue dôidentifier et 
traiter le cas échéant les pathologies ou symptômes les plus fréquemment associés aux 
TED (recherche syst®matique de lô®pilepsie, des troubles du sommeil, des troubles 
psychiatriques fréquemment associés aux TED [troubles anxieux, dépressifs et déficit 
de lôattention-hyperactivité], troubles orthopédiques lors de syndrome de Rett) et de 
juger de lôopportunit® dôune consultation g®n®tique ¨ envisager avec les parents si de 
nouveaux tests sont en mesure de préciser le diagnostic initialement posé. 

 

Les personnes avec TED et les membres du panel élargi consultés par le groupe de pilotage 
souhaitent rappeler : 

 que la fr®quence dô®valuation doit °tre adapt®e au profil clinique de lôenfant, et que sa 
fréquence ne doit pas être une entrave à la bonne réalisation des interventions et de la 
scolarisation : lô®valuation est au service de la mise en îuvre dôinterventions adapt®es 
et nôest pas une fin en soi ; 

 quôil convient de distinguer les temps formels dô®valuation annuelle et le suivi r®gulier de 
lô®volution du d®veloppement de lôenfant/adolescent au travers des activit®s r®alis®es au 
cours des interventions : ce suivi, effectué à partir des observations réalisées par 
lôintervenant habituel de lôenfant/adolescent au cours des s®ances dôintervention, nôest 
donc pas un temps sp®cifique dô®valuation, pris aux d®pens de temps allou® ¨ 
lôenfant/adolescent pour les interventions. Ce suivi r®gulier peut se faire sous diverses 
formes : r®unions dô®quipes hebdomadaires ou mensuelles, transmissions entre 
collègues et avec la famille, comptes-rendus ®crits r®guliers de lô®volution constat®e en 
s®ances, afin dôajuster les objectifs op®rationnels dôaccompagnement et de soins ; 

 quôil convient que toute ®valuation annuelle ou approfondie soit suivie dôune consultation 
permettant de faire la synthèse des différents bilans réalisés et de les expliquer aux 
parents et ¨ lôenfant/adolescent. Des avis divergents se sont exprim®s concernant les 
professionnels susceptibles de réaliser cette consultation : médecin seul ou médecin et 
psychologue conjointement ; 

 que la consultation permettant de faire la synthèse des évaluations devrait envisager les 
interventions ¨ mettre en îuvre et son mode de coordination. Si tous les participants 
souhaitent que les modes dôinterventions ®voluent pour int®grer rapidement les données 
de la science mettant en évidence ce qui a fait preuve de son efficacité (être ambitieux 
pour lôavenir), tous sont ®galement conscients que lôon ne peut donner de faux espoirs 
aux familles en pr®conisant des modes dôinterventions trop coûteux ou non disponibles. 



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées 

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm) 
mars 2012 

65 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Une évaluation régulière  

Pour d®finir ou actualiser le projet personnalis® dôinterventions, il est recommand® que 
lô®valuation soit r®alis®e au minimum une fois par an pour tout enfant/adolescent avec TED, 
par des professionnels exp®riment®s et form®s ¨ lôexamen des diff®rents domaines du 
développement. Cette ®valuation est syst®matiquement suivie dôune r®union de synth¯se. 

Il est recommand® quôun recours ponctuel ¨ des comp®tences ext®rieures puisse compl®ter 
les ®valuations au minimum annuelles effectu®es par les ®quipes dôintervention, avec 
lôaccord des parents.  

Ces évaluations complémentaires ont pour objectif de sôassurer de la cohérence du projet au 
regard de lôactualisation du diagnostic ou des connaissances et de pr®ciser lô©ge 
d®veloppemental de lôenfant/adolescent comparativement ¨ son ©ge chronologique, 
notamment ¨ partir dôobservations cliniques structur®es ¨ lôaide dôoutils objectifs 
standardis®s lorsquôils ne sont pas disponibles au sein de lô®quipe dôinterventions.   

Le rythme recommand® pour ces ®valuations compl®mentaires est au minimum dôune 
évaluation tous les 2 ans entre 2 et 6 ans puis aux âges ou situations de transition (ex. : 
passage maternelle/primaire, passage primaire/collège, puberté, passage 
®cole/apprentissage ou vie professionnelle, passage ¨ lô©ge adulte et changement de 
structure). Selon les besoins de lôenfant/adolescent, celles-ci peuvent être envisagées plus 
fréquemment, en particulier entre 6 et 12 ans lorsque le diagnostic a été tardif. 

3.3.4 Un examen physique et une évaluation clinique  ¨ lôaide dôobservations 
cliniques structurées  et dôobservations informelles 

Ʒ Analyse de la littérature  

Lô®valuation initiale comprend syst®matiquement un examen physique complet de lôenfant, 
des observations cliniques structurées et des observations informelles (31,48,72,74-76). 

Ʒ Avis complémentaires des groupes de travail  

Tout comme lô®valuation initiale, afin de couvrir lôensemble des domaines ci-dessus détaillés 
(cf. § 3.2.1), les évaluations au minimum annuelles effectuées dans le cadre du suivi de 
lôenfant/adolescent sôappuient systématiquement sur un examen physique/somatique, des 
observations cliniques structurées et des observations informelles du fonctionnement et de la 
participation de lôenfant/adolescent r®alis®es de mani¯re continue par les parents et par les 
professionnels, dont les enseignants, au cours des interventions proposées. 
 
Afin de donner des repères temporels pour ces évaluations, le groupe de pilotage a proposé 
diff®rentes options possibles au groupe de cotation. Les fr®quences faisant lôobjet de 
consensus ont été proposées en phase de lecture. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Toute ®valuation ayant pour objectif de suivre le d®veloppement de lôenfant/adolescent avec 
TED sôappuie syst®matiquement sur un examen physique/somatique, des observations 
cliniques structurées et des observations informelles du fonctionnement et de la participation 
de lôenfant/adolescent r®alis®es de mani¯re continue par les parents et par les 
professionnels au cours des interventions proposées. Elle tient également compte des 
évaluations réalisées dans le cadre des apprentissages scolaires par les équipes 
pédagogiques et des bilans effectués lors des réunions des équipes de suivi de la 
scolarisation (ESS) anim®es par lôenseignant r®f®rent.  

Les observations cliniques structur®es n®cessaires ¨ lôactualisation du projet personnalis® 
sont des ®valuations fonctionnelles simples de mise en îuvre, permettant de d®crire le 
fonctionnement de lôenfant/adolescent, sa participation et ses capacit®s ®mergentes. Leur 
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rythme doit être au minimum annuel pour tout enfant/adolescent avec TED. Il peut être plus 
fréquent dans certains domaines. 

Des observations cliniques structurées annuelles sont néanmoins insuffisantes pour ajuster 
les objectifs fonctionnels visés par les interventions, suivre lôefficacit® de ces derni¯res pour 
un enfant/adolescent donn® et sôassurer de la g®n®ralisation des acquis de 
lôenfant/adolescent. Côest pourquoi elles doivent °tre compl®t®es par lôobservation informelle 
continue du fonctionnement et de la participation de lôenfant/adolescent dans ses diff®rents 
lieux de vie et au cours des interventions proposées par les professionnels  

Il est recommand® que cette observation informelle fasse lôobjet dô®changes r®guliers avec la 
famille et, si celle-ci nôy est pas oppos®e, entre professionnels. Le partage dôobservations 
entre professionnels peut prendre différentes formes : r®unions dô®quipe, ®changes directs 
ou téléphoniques, transmissions ou comptes rendus écrits de séances mis à disposition des 
autres professionnels (dossier commun ou consultable dans le respect des règles 
déontologiques propres à chaque profession). 

Ce partage dôobservations entre professionnels est recommand® au moins une fois par mois 
pour chaque enfant/adolescent et nécessite dô°tre anim® ou supervis® par un professionnel 
expérimenté, psychiatre ou psychologue, au moins une fois par trimestre. Ces observations 
sont tracées par écrit au moins une fois par trimestre (ex. dossier, comptes rendus, cahier de 
transmissions, etc.). Ces rythmes peuvent être plus fréquents dans certaines situations ou 
pour certains domaines. 

3.3.5 Instruments standardisés  

Ʒ Analyse de la littérature  

Parmi les recommandations identifiées (annexe 10, tableau 10-1), certaines se prononcent 

sur la pertinence dôutiliser de mani¯re syst®matique ou optionnelle des instruments 
standardis®s et ®talonn®s dans le cadre de lô®valuation initiale au moment du diagnostic. 
Aucune ne sôest int®ress®e aux tests ¨ recommander dans le cadre du suivi du 
développement de lôenfant/adolescent. Le caractère systématique ou non de leur utilisation 
dépend du domaine évalué et des pays ayant élaboré les recommandations. Sont détaillés 
ci-dessous les éléments repérés dans les différentes recommandations de bonne pratique 
identifi®es (uniquement au cours de lô®valuation initiale au moment du diagnostic), afin 
dôaider le groupe de pilotage ¨ juger de la pertinence de certains de ces outils dans le cadre 
du suivi de lôenfant/adolescent avec TED. 
 
Le recours systématique ou non à des instruments standardisés varie selon les 
recommandations : 

 lô®valuation initiale du d®veloppement : 
Û est fond®e sur lôhistoire et un examen clinique ou sur des mesures formelles (74) ; 
Û doit être réalisée avec des instruments standardisés et étalonnés (75) ; est 

recommandée lôutilisation dôau moins un instrument de mesure, standardisé et 
®talonn® des observations parentales et dôau moins un instrument standardis® et 
®talonn® dôobservation des comportements (75) ; 

 lô®valuation de la communication et du langage est fondée sur des tests 
standardisés et étalonnés et des observations informelles (74) ; 

 lô®valuation des interactions sociales, de la communication et du jeu est réalisée à 
lôaide dôune observation standardis®e (74) ; 

 lô®valuation du fonctionnement intellectuel et cognitif est ou non réalisée de 
mani¯re syst®matique ¨ lôaide de tests standardis®s et ®talonn® : 
Û les tests doivent être systématiquement utilisés (74) : le psychologue doit utiliser des 

instruments standardisés et normalisés en vue de recueillir une mesure précise du 
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fonctionnement intellectuel17 et adaptatif18 de lôenfant, et évaluer le langage, la 
communication, le jeu et les capacités perceptives (74) ; le choix de lôinstrument est 
adapté à chaque situation individuelle, car il est improbable quôun seul instrument 
puisse convenir à toutes les situations individuelles (74) ; 

Û les tests standardisés peuvent être utilisés (31,48,72) ; différents domaines du 
d®veloppement doivent °tre syst®matiquement examin®s, mais il nôy a pas de 
procédure ou de tests standard (31) ; lôadaptation (contexte de passation, 
présentation des épreuves, interprétation des résultats) des procédures ou des tests 
habituellement utilisés pour les enfants au développement typique est nécessaire en 
fonction des particularités comportementales (31) ; 

Û ils ne sont utilisés que si la situation le permet : lô®valuation des habilet®s 
intellectuelles, adaptatives et cognitives doit être prise sérieusement en 
considération, et lorsque cela est possible et approprié, elles doivent être 
formellement évaluées (76) ; 

 le recueil des observations parentales : 
Û est facilit® par un guide dôentretien portant sur les diff®rents domaines de 
perturbations des TED. LôADI est le guide dôentretien structur® avec les parents le 
plus reconnu au plan international (31). Lôutilisation de lô®chelle de la Vineland est 
utile pour compl®ter lô®valuation du comportement adaptatif dans les domaines de la 
socialisation, de la communication, et de l'autonomie de la vie quotidienne (31) ; 

Û doit comprendre un guide dôentretien standardis® avec lôadulte sôoccupant 
principalement de lôenfant, guide ayant fait la preuve dôune sensibilit® et dôune 
spécificité au moins modérée pour les TED (74). 

 

Il faut noter que les revues de la litt®rature ®valuant lôefficacit® dôune intervention, posent 
parmi leurs crit¯res de s®lection des ®tudes, lôutilisation (non exclusive) dôinstruments 
standardis®s pour le diagnostic, pour lô®valuation du niveau de développement, du niveau de 
communication et de langage, des interactions sociales, du jeu, du fonctionnement 
intellectuel et cognitif, et du ressenti parental. Lorsquôaux variables qui doivent °tre 
mesur®es ne correspond pas de test standardis®, lôutilisation de moyens de mesure objectifs 
couramment utilisés par la recherche peut être acceptée (par ex. : évaluation de changement 
de comportement en mesurant la fr®quence dôoccurrence de ce comportement dans une 
situation standardisée et durant des fenêtres de temps prédéfinies). 

 

Parmi les recommandations identifiées (annexe 10, tableau 10-1), certains instruments ont 
®t® propos®s dans le cadre de lô®valuation pluriprofessionelle initiale au moment de la pose 
de diagnostic ; aucune dôentre elles nôa pr®cis® les instruments ¨ utiliser dans le cadre du 
suivi du d®veloppement de lôenfant/adolescent avec TED. Cependant, une recommandation 
détaille les qualit®s dôun instrument adapt® pour ®valuer le fonctionnement dôun enfant ou 
adolescent avec TED (74). Lôinstrument doit : 

 °tre appropri® ¨ lô©ge mental et ¨ lô©ge chronologique de lôenfant/adolescent ; 

 fournir une échelle appropriée de scores standardisés fondés sur des normes actuelles ; 

 fournir des mesures indépendantes des capacités verbales et non verbales ; 

 fournir un indice global des compétences ; 

 prendre en compte les capacit®s de lôenfant/adolescent en termes de m®moire, 
résolution de problèmes et développement de concepts ; 

 mesurer les compétences motrices et oculomotrices ; 

 évaluer les compétences sociales. 

                                            
17

 Weschler Preschool and Primary Scale of Intelligence-R (WPPSI-R), Stanford Binet Intelligence Scale 4th 
Edition (SBI-4), Leiter International Performance Scale (revised norms), Bayley Scales of Infant Development, 
2nd Edition, Mullen Scales of Early Learning, The Infant Psychological Development Scale. 
18

 Vineland Adaptive Behavior Scales, Scales of Independent Behavior ï Revised, AAMR Adaptive Behavior 
Scales. 
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Deux revues systématiques, relatives ¨ des cat®gories sp®cifiques dôinstruments permettant 
de mesurer le fonctionnement dôun enfant ou adolescent avec autisme, ont été identifiées 
(91,92), ainsi que deux revues sôint®ressant de mani¯re plus g®n®rale aux instruments 
dô®valuation du fonctionnement de personnes avec TED (1,81). La transposition en France 
des instruments proposés dans les revues générales anglo-saxonnes est difficile, dans la 
mesure où tous ces instruments sont en langue anglaise. 

 
Les travaux antérieurs de la HAS (1) ont identifié en plus des outils de diagnostic :  

 des instruments qui permettent de suivre lô®volution du fonctionnement dôune personne 
avec TED, en particulier son profil psycho-éducatif et ses différentes modalités (PEP-3 
pour enfants (93), AA-PEP pour adulte et adolescent (94) prochainement remplacé par 
le Teacch Transition Assessment Profile (TTAP)19 en cours de traduction), lôECA-R20 
(95) et ECA-N (96), version pour les nourrissons de 6 ¨ 30 mois, lô®valuation globale du 
fonctionnement d®crit dans lôaxe V du DSM-IV-TR (97), la Childhood Autism Rating 
Scale (CARS) (98-101) ou la classification internationale du fonctionnement (CIF) 
(13,102) ; 

 des instruments ®labor®s pour ®valuer le fonctionnement cognitif dôenfants ou 
adolescents non spécifiques des personnes avec TED (Brunet-Lézine révisé (BLR)21, 
batterie pour lôexamen psychologique de lôenfant de Kaufman ï 2e édition (KABC-II)22 ; 
®chelle dôintelligence de Wechsler pour enfants et adolescents ï 4e édition (WISC-IV)23 
et ®chelle dôintelligence de Wechsler pour la p®riode pr®scolaire et primaire ï 3e édition 
(WPPSI-III)24, dont les modalités de passation des tests sont à adapter en fonction des 
particularités du fonctionnement des personnes avec TED (en particulier temporalité 
différente) et leur interprétation être prudente (1) ; 

 des instruments spécifiques pour évaluer le fonctionnement cognitif de personnes avec 
TED : batterie dô®valuation cognitive et socio-émotionnelle (BECS)25 (103), Aberrant 
Behavior Checklist (104,105) validée auprès de population présentant un retard mental 
sévère (104), tests orientés sur les cognitions sociales : tests sur la th®orie de lôesprit et 
®chelles dôempathie Autism Spectrum Quotient (106-108) ; 

 des instruments sp®cifiques orient®s vers lô®valuation de la communication ou celle du 
langage ; les tests sont nombreux26 ; le choix des tests dépend du profil individuel de la 
personne avec autisme (âge et capacités) (1) ; 

 une ®chelle permettant dôappr®cier les comportements adaptatifs dite échelle Vineland 
ou VABS27 (109,110) ; 

 un bilan sensori-moteur français (111). 

 

Une revue syst®matique sôest int®ress®e sp®cifiquement aux analyses fonctionnelles du 
comportement utilisées pour évaluer les comportements posant problème, attribuer une 
fonction à ce comportement et choisir un traitement (91). Cette revue sôappuie sur 58 études, 

                                            
19

 Mesibov G, Thomas JB, Chapman SM, Schopler E. Teacch Transition Assessment Profile (TTAP), Second 
Edition. Pro-Ed 2009. http://www.proedinc.com/customer/ProductView.aspx?ID=3962 
20

 Lelord G, Barthelemy C. £chelle dô®valuation des comportements autistiques communication sociale. Édition 
ECPA 2003. http://www.ecpa.fr/psychologie-clinique/test.asp?id=1498 
21

 Josse D, Brunet-Lézine révisé : échelle de développement psychomoteur de la première enfance. Édition 
ECPA 2007. 
22

. Kaufman AS, Kaufman N L. Batterie pour lôexamen psychologique de lôenfant. £dition ECPA 1993 
23

 Wechsler D. £chelle dôintelligence de WECHSLER pour enfants et adolescents quatri¯me ®dition. Édition 
ECPA 2005. 
24

 £chelle dôintelligence de Wechsler pour la période préscolaire et primaire, troisième édition. Édition ECPA.  
25

 Adrien JL. Manuel de la Batterie dôEvaluation Cognitive et Socio-émotionelle (B.E.C.S.). Edition ECPA 2007. 
http://www.ecpa.fr/psychologie-clinique/test.asp?id=1386 
26

 Se reporter au chapitre 5.3.2 de lôargumentaire de lô®tat des connaissances publi® en 2010 par la HAS (1).  
27

 Initialement publiée par Sparrow SS, Balla DA, Cicchetti DV. Vineland Adaptative Behavior Scales. Circle 
Pines, Minn, American Guidance Services, 1984. 

http://www.proedinc.com/customer/ProductView.aspx?ID=3962
http://www.ecpa.fr/psychologie-clinique/test.asp?id=1498
http://www.ecpa.fr/psychologie-clinique/test.asp?id=1386
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dont 42 sont des descriptions de cas unique (autisme avec retard mental, âge moyen 
13 ans). La validit® des diff®rents instruments cit®s par les auteurs nôest pas discut®e, mais 
les auteurs cherchent ¨ savoir si un type dô®valuation peut avoir une influence sur lô®volution 
ou la suppression du comportement-cible. Les auteurs concluent que le type dô®valuation 
fonctionnelle du comportement nôinfluence pas en soi les r®sultats des interventions visant ¨ 
réduire ou supprimer un comportement-problème, mais que les traitements mis en îuvre ¨ 
partir dôune ®valuation des fonctions du comportement r®alis®e dans un cadre exp®rimental 
d®fini a priori sont statistiquement plus ¨ m°mes dôobtenir la suppression de comportement 
problème que les traitements mis en îuvre apr¯s ®valuation descriptive directe ou indirecte 
des comportements-probl¯mes. Ces r®sultats sont confort®s par dôautres revues de 
littérature, dont certaines plus récentes et notamment par plusieurs études récentes 
rapportées dans la partie 5.2.7 « Interventions ciblant un domaine spécifique- gestion des 
comportements problèmes ». Herzinger et al. précisent les limites de leur étude du fait 
dôinsuffisance de description des cas cliniques dans les ®tudes princeps et de biais possibles 
de publication (91). 

 

Une revue syst®matique sôest centr®e sur les m®thodes utilis®es en recherche pour ®valuer 
lôalimentation des enfants pr®sentant un trouble envahissant du d®veloppement (92). Aucun 
article sur le d®veloppement ou lô®tude des valeurs psychom®triques dôun instrument 
dô®valuation pour lôalimentation nôa ®t® identifi®. Six questionnaires en anglais, dont trois 
correspondant ¨ des listes dôaliments, sont utilis®s dans les ®tudes de recherche relative à 
lôalimentation des enfants avec TED. Lô®valuation peut ®galement °tre men®e par 
observation directe ou combiner questionnaire et observation directe. Aucun instrument ne 
permet dô®valuer lôensemble des aspects qui influencent lôalimentation des enfants avec TED 
(92). 

 

Depuis ces revues sytématiques, plusieurs études ont été publiées et fournissent les 
éléments suivants : 

 une confirmation de lôint®r°t du test ç psychoeducational profile revised » (PEP-R) pour 
d®finir des plans de traitement et mesurer lôefficacit® des interventions, apr¯s une 
validation de cet instrument réalisée en Italie auprès de 137 enfants de 2 ans à 14 ans, 
avec autisme (n = 120) ou TED non spécifié (n = 17) (112) ; 

 lôç échelle des comportements répétitifs et stéréotypés » (EC2R) a été testée en France 
chez 145 personnes avec TED (âge : 3 à 33 ans, DQ-QI :6 à 126, CARS : 20 à 55) et 
présente des qualités métrologiques satisfaisantes (113-115) ; 

 une échelle de qualité de vie dite Kidscreen-52, non spécifique aux TED, a été validée 
parallèlement dans 13 pays européens auprès de 22 827 enfants de 8 à 18 ans (116) ; 
®talonn®e selon lô©ge, elle est disponible en franais28 et permet des comparaisons 
individuelles ; une version courte en 27 items dite Kidscreen-27 possède de bonnes 
qualité métrologiques, mais sa sensibilité au changement n®cessite dô°tre explor®e 
(117,118) ; 

 une ®chelle, du retentissement sur les fr¯res et sîurs sains de la pr®sence au sein 
dôune famille dôun enfant malade a ®t® r®cemment ®valu®e aupr¯s de familles avec un 
enfant ayant une maladie chronique (n = 36), un trouble du développement (n = 36) ou 
un trouble envahissant du développement (n = 50) (119). Cette ®chelle nôest pas encore 
disponible en français. 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Les membres du groupe de pilotage ont identifié les instruments disponibles en français29. 
Parmi les instruments cités ci-dessus et identifiés dans les travaux antérieurs de la HAS, 

                                            
28

 http://www.kidscreen.de/cms/existinglanguageversions 
29

 Lorsque la version franaise nôa pas fait lôobjet dôune publication dans une revue scientifique ou nôest pas 
disponible dans le domaine public, des liens vers les ®diteurs sont propos®s ¨ titre indicatif pour faciliter lôacc¯s ¨ 

http://www.kidscreen.de/cms/existinglanguageversions
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seul le Teacch Transition Assessment Profile (TTAP) nôest pas encore disponible en 
franais. Certaines versions franaises nôont fait lôobjet, ni dôune traduction validée avec 
adaptation, ni dôune standardisation par ®talonnage aupr¯s dôune population francophone. 

Les instruments dô®valuation du fonctionnement cit®s dans les travaux ant®rieurs de la HAS 
(1) (cf. paragraphe ci-dessus) sont jug®s utiles au suivi du d®veloppement de lôenfant ou de 
lôadolescent avec autisme, sauf deux instruments pour lesquels des réserves sont émises : 
lô®chelle ASQ Autism spectrum Quotient (107) qui est essentiellement un instrument utilisé 
dans le cadre du diagnostic et le bilan sensori-moteur de Bullinger (111), car il nôest pas 
standardisé. Certains tests nôont pas initialement pour objet de permettre un suivi de 
lôenfant/adolescent (KABC-II, WISC-IV, WPPSI-III). 

 

Le groupe de pilotage rappelle que la passation des instruments standardisés en population 
générale doit être adaptée aux particularités de chaque enfant/adolescent avec TED, et leur 
interprétation prudente en particulier en cas de troubles du langage. 

 

Dôautres instruments dô®valuation ont ®t® cit®s par le groupe de pilotage comme 
potentiellement utile au suivi du d®veloppement de lôenfant ou de lôadolescent avec TED 
dans des domaines spécifiques. 

 

 Dans le domaine sensoriel et moteur 
Û Les évaluations spécifiques dans ce domaine sont r®alis®es au moyen dôinstruments 
standardis®s et dôobservations cliniques qui sôint®ressent ¨ la motricit® globale, la 
motricit® fine, le tonus, les postures, les coordinations, lôappr®hension de lôespace, le 
schéma corporel, la capacité de planification, le niveau de développement global. 
Les psychomotriciens se basent sur des outils construits au sein de leur profession 
ou sur les instruments existants. Ces derniers ne sont pas spécifiques des enfants 
avec TED. Ils proposent dô®valuer les manifestations corporelles chez les sujets 
avec TED dans leurs dimensions sensorielles, motrices mais aussi cognitives 
(anticipation, programmation et planification de lôaction) et relationnelles (cf. 
annexe 11). Ces instruments peuvent être classés en 3 catégories selon le domaine 
principal exploré : 

Û les particularités sensorielles : lô®chelle de profil sensoriel Sensory Profile30, 
initialement propos®e pour toute population, a ®t® test®e aupr¯s dôune population 
dôenfants avec TED de 3 ¨ 13 ans (120,121) ; le bilan sensori-moteur de Bullinger 
nôest pas standardis® selon les ©ges (111) ; 

Û la motricité fine et globale ; de façon non exhaustive, les domaines des coordinations 
dynamiques g®n®rales, de lô®quilibre statique et dynamique, de la dext®rit® 
manuelle, du graphisme et de lô®criture sont explor®s. Lorsque ces tests sont 
standardisés (évaluation normative et développementale), ils permettent de situer le 
d®veloppement moteur de lôenfant/adolescent par rapport ¨ la moyenne des 
personnes de son âge, voire de mettre en évidence des troubles moteurs associés. 
Généralement élaboré pour une population g®n®rale, lôinstrument utilis® et sa 
passation doivent être adaptés à chaque enfant/adolescent avec TED en fonction de 
son ©ge, de ses capacit®s dôattention et de compr®hension et du temps imparti. 
Parmi eux, la batterie dô®valuation du mouvement chez lôenfant M-ABC31 a fait lôobjet 
de plusieurs études de validation en population générale (122) et auprès 
dôenfants/adolescents présentant des troubles du développement (123). La M-ABC 
permet dôidentifier et de d®crire les difficult®s de performances motrices 

                                                                                                                                        
ces versions. Les instruments dô®valuation d®velopp®s par le Autism research centre sont gratuitement mis à 
disposition des cliniciens, scientifiques et chercheurs, dans diff®rentes langues, sous r®serve dôune utilisation 
strictement limitée à des fins non commerciales : http://www.autismresearchcentre.com/tests/default.asp. 
30

 Dunn, W. The Sensory Profile manual. San Antonio : The Psychological Corporation 1999. 
31

 M-ABC Batterie dô®valuation du mouvement chez lôenfant, version franaise disponible via 
http://www.ecpa.fr/psychomotricite-ergotherapie/test.asp?id=1807 

http://www.autismresearchcentre.com/tests/default.asp
http://www.ecpa.fr/psychomotricite-ergotherapie/test.asp?id=1807
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dôenfants/adolescents entre 3 et 16 ans, en particulier le contrôle corporel, le 
fonctionnement des membres, la précision spatiale, le contrôle de la force et la 
synchronisation des actions au travers de trois catégories de subtests : dextérité 
manuelle, maîtrise de balles et équilibre statique et dynamique. Une seconde 
version, uniquement disponible en anglais, est en cours de validation (124) ; 

Û le développement du schéma corporel et la connaissance du corps. Dans ces 
instruments, les capacit®s dôimitation gestuelle sont plus sp®cifiquement analys®es. 

 Dans le domaine des émotions et du comportement  
Û La version française du Diagnostic Analysis of Non Verbal Accuracy 2 Adults Facial 

expression and Child ou DANVA 2F Facial expression (125) permet l'utilisation d'une 
forme courte du DANVA, DANVA-2-AF (24 items) et DANVA 2-CF (24 items) afin 
dô®tudier de façon standardisée et validée, la perception des émotions faciales à 
partir de photographies de visages dôadultes, dôadolescents ou dôenfants (1). 

Û La grille dô®valuation comportementale pour enfants Nisonger (GECEN)32 est un 
questionnaire proposé aux parents et enseignants qui a pour objectif de repérer les 
comportements-problèmes (trouble des conduites, anxiété, hyperactivité, 
automutilation/stéréotypie, isolement/rituel, irritabilité). Sa reproductibilité a été 
évaluée auprès de 57 enfants/adolescent de 4 à 16 ans présentant un retard mental 
(126). 

 Dans le domaine des interactions sociales  
Û Bien que lô®chelle d'observation pour le diagnostic de l'autisme (ADOS) (127) soit un 
instrument dôobservation semi-structuré interactif ayant pour objectif de poser un 
diagnostic de TED (1), sa structure en 4 modules adaptés au niveau de langage et 
de développement a été étudiée à partir dôun ®chantillon de 1 415 
enfants/adolescents de 2 à 16 ans avec ou sans TED, afin de standardiser un score 
de s®v®rit® de lôautisme et permet de comparer les r®sultats par module et dans le 
temps (128). 

 Dans le domaine de lôautonomie dans les activit®s quotidiennes  
Û Deux échelles disponibles en français sont largement utilisées en pédiatrie pour 
®valuer lôautonomie de lôenfant dans les actes de la vie quotidienne : 

Û lô®chelle des comportements adaptatifs dite Vineland ou VABS appr®cie le 
comportement adaptatif : indépendance personnelle et responsabilité sociale dans 
les domaines de l'autonomie de la vie quotidienne, mais aussi de la socialisation, de 
la communication et de la motricité (109,110). Il sôagit dôun entretien semi-structuré 
avec les parents. Initialement standardisée en population générale, cette échelle 
comprend des normes spécifiques pour les enfants avec autisme (129,130) ;  

Û la mesure de lôind®pendance fonctionnelle est un instrument disponible en français, 
dont la reproductibilit® a ®t® valid®e aupr¯s de populations dôenfants pr®sentant 
divers troubles neuro-développementaux (131-134) ; cette mesure évalue les 
capacit®s de lôenfant dans six domaines de la vie quotidienne : les soins personnels 
(toilette habillage), le contrôle sphinctérien, la mobilité, la locomotion, la 
communication, les activités cognitives à visée sociale. Aucune étude menée auprès 
dôune population avec TED nôa ®t® identifi®e. 

De faon g®n®rale, lôutilisation de tests tr¯s r®pandus internationalement (quel que soit le 
pays où ils ont été standardisés pour la première fois) est souhaitable pour mettre en 
commun à un niveau international les donn®es dôintervention ou de m®dication, les donn®es 
sur des facteurs spécifiques, etc. 

Le groupe de pilotage constate le peu dô®tudes scientifiques publi®es sur la sensibilit® et la 
reproductibilité des outils proposés pour évaluer le fonctionnement de lôenfant/adolescent 

                                            
32

 Tassé M, Girouard N, Morin I. Grille dô®valuation comportementale pour enfants Nisonger (GECEN) : manuel 
de l'utilisateur. Département de psychologie, Université du Québec à Montréal 1999.  
http://www.labadapt.org/navigation/gecen.php 

http://www.labadapt.org/navigation/gecen.php
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avec TED. Bien que de nombreux outils aient été traduits en français, il constate la rareté 
des ®chelles sp®cifiques aux TED, valid®es en population franaise et ayant fait lôobjet de 
publication scientifique (ECA-R33 (95) et ECA-N (96)). 

Le groupe constate ®galement que certains de ces instruments dô®valuation sont dôacc¯s 
facile (gratuit® ou faible co¾t) et dôutilisation possible par toutes cat®gories de professionnels 
(ex. : CARS, CIM-10, Vineland VABS, ECA-R, échelle de communication sociale précoce 
(ECSP) (135), échelle de profil sensoriel Sensory Profile. En revanche, le coût élevé de 
certains tests (Brunet-Lézine révisé, KABC-II, Bullinger, WISC-IV, WPPSI-III, BECS) et le 
non-remboursement des actes réalisés en libéral par les psychologues, doivent être pris en 
considération par les prescripteurs. 

Le groupe de pilotage souligne la difficulté à séparer les outils permettant de suivre dans le 
temps le d®veloppement de lôenfant/adolescent des outils utilis®s pour valider lôefficacit® 
dôune intervention. 

Le groupe de pilotage souhaite que les recommandations privil®gient lôappropriation par le 
plus grand nombre de professionnels de quelques outils spécifiques, plutôt que de proposer 
une liste exhaustive de bilans, spécifiques ou non, pas forcément accessibles. Les outils 
proposés doivent être compréhensibles par les familles et conformes aux normes 
internationales. La r®flexion du groupe sôest appuy®e sur les données récentes de 
pratiques : si les outils psychométriques non spécifiques mais standardisés en population 
générale sont utilisés par 39 % des établissements sanitaires et 56 % des établissements 
médico-sociaux lors de lôactualisation du projet personnalisé (WISC, K-ABC, Brunet-Lézine, 
etc.), les outils spécifiques aux personnes avec TED sont utilisés pour cette actualisation par 
moins dôun quart des ®tablissements respectivement, dans les secteurs médico-social et 
sanitaire : PEP 24 % et 22 %, Vineland 18 % et 17 %, lôAAPEP 11 % et 0 %, la CARS13 % 
et 11 % ; les autres outils (ECA-N/ECA-R, BECS, ADOS, etc.) sont utilisés par moins de 
10 % des établissements) (27). 

Ainsi, le groupe propose de distinguer et de favoriser lôutilisation : 

 des outils qui donnent un profil de lôenfant/adolescent selon les diff®rents domaines et 
permettent à toute équipe dôinterventions de suivre le développement de 
lôenfant/adolescent et de définir ses besoins pour orienter la construction du projet 
personnalisé : 
Û la CARS (de 2 ans ¨ lô©ge adulte), tout ®tant un outil de mesure dôintensit® des 
troubles permet de passer en revue et dôexaminer les diff®rents domaines qui 
correspondent aux troubles du spectre autistique. Dans une équipe, elle permet de 
v®rifier lô®volution (am®lioration, stabilit® ou r®gression) de lôenfant/adolescent dans 
les diff®rents domaines. Côest un outil complet, et dont lôappropriation par les 
®quipes est ais®e et courante parce quôelle apporte une aide et permet un ®change 
et des confrontations de points de vue au sein de lô®quipe ; 

Û la Vineland ou VABS (de 0 à 18 ans) explore les domaines de la motricité, 
communication, autonomie, socialisation. Côest un outil int®ressant quand il est 
utilis® par lô®quipe, et plus particuli¯rement dans lô®change avec les familles 
notamment en ce qui concerne la vie quotidienne. Il permet dô®valuer 
lôenfant/adolescent et de mesurer tout au long de la prise en charge lô®volution dans 
les différents domaines. Si cet outil donne des scores souvent bas qui parfois ne 
correspondent pas aux ressentis des familles, il permet aux professionnels de mieux 
identifier les acquis par domaine ainsi que le décalage entre eux ; 

Û lôECA-N et lôECA-R qui explore spécifiquement lôensemble des comportements 
autistiques. 

                                            
33

G. Lelord C. Barthelem. £chelle dô®valuation des comportements autistiques communication sociale. Édition 
ECPA 2003. 
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 les outils sp®cifiques dôun domaine particulier : 
Û domaine des interactions sociales précoces : échelle de communication sociale 
pr®coce, facilement mise en îuvre par une ®quipe dôinterventions ;  

Û domaine du comportement : analyse fonctionnelle du comportement, utile aux 
équipes dôinterventions pour analyser la fonction dôun comportement probl¯matique ; 

Û domaine du langage et de la communication : les outils utilis®s au cours dôun bilan 
orthophonique doivent être adaptés au niveau de développement de 
lôenfant/adolescent concernant la communication non verbale, la compréhension 
(élément principal) et lôexpression verbales et les aspects pragmatiques du langage ;  

Û domaine sensori-moteur : les outils utilisés doivent être adaptés au niveau de 
d®veloppement de lôenfant/adolescent concernant la motricité globale, la motricité 
fine, le tonus, les postures, les coordinations, lôappr®hension de lôespace, le sch®ma 
corporel, la capacité de planification et le niveau de développement global. Les 
psychomotriciens se basent sur des outils construits au sein de leur profession ou 
sur les instruments existants ; 

 les outils sp®cifiques des enfants/adolescents avec TED qui ¨ travers lô®valuation 
permettent de faire appara´tre les capacit®s ®mergentes et sont utiles ¨ lô®laboration du 
projet ®ducatif par lô®quipe dôinterventions : le PEP-3 (outil spécifique aux enfants avec 
TED de 6 mois ¨12 ans) et lôAAPEP (outil sp®cifique aux adolescents et adultes avec 
TED) ; 

 les outils utilisés par les psychologues qui donnent un niveau de développement de 
lôenfant/adolescent dans diff®rents domaines en rapport au d®veloppement standard 
dôenfants/adolescents ayant un développement typique ; ces outils sont utilisés par un 
psychologue, le plus souvent au sein dôune ®quipe ou dôun r®seau sp®cialis® :  
Û la BECS (outil spécifique aux TED, 4 mois ï 10 ans, adapté pour tout enfant avec 

TED),  
Û le Brunet-Lézine (outil non spécifique, enfant de moins de 3 ans), 
Û les 3 outils suivants, non sp®cifiques et non adapt®s lorsque lôenfant nôa pas 

développé de langage verbal : le KABC-II (enfant de 3 à 13 ans), le WPPSI-III 
(enfant de 0-6 ans) et le WISC-IV (enfant/adolescent de 6 à 16 ans). 

Enfin, le groupe de pilotage rappelle que les outils permettant dô®valuer le d®veloppement 
dôun enfant/adolescent sont susceptibles dô®voluer au fur et ¨ mesure des connaissances 
scientifiques et pourront être remplacés ultérieurement par des outils plus performants ayant 
un objectif identique. Le choix des outils dô®valuation cognitive, intellectuelle et leur passation 
doivent °tre particuli¯rement adapt®s, afin dôidentifier de mani¯re fiable si un retard mental 
est ou non associé au TED, en particulier en cas de troubles du langage. 

Le groupe de lecture et la consultation publique ont propos® dôautres tests, notamment : le 
NEP-PSY, le Functional emotional assessment scale (FEAS) utilisé dans les interventions de 
type Floortime, lôAssessement of basic Language and learning skills (ABLLS), le Verbal 
Behavior Milestone and placement program (VB MAPP), le Wechsler Non Verbal (WNV). 

Suite à ces propositions, les membres du groupe de pilotage et de cotation maintiennent la 
liste des principaux outils standardisés proposés en phase de lecture, rappelant que la liste 
des outils propos®s nôest pas exhaustive, mais quôelle repr®sente ce que toute ®quipe devrait 
être au minimum en mesure de maîtriser.  

Ʒ Recommandations de la HAS et  de lôAnesm 

Les tableaux 4 et 5 précisent les outils recommandés pour structurer les observations 
cliniques. Cette liste est indicative et non exhaustive ; elle pourra évoluer en fonction des 
®tudes de validation dôoutils futurs.  

Il est recommandé que toute ®quipe, dôinterventions ou de diagnostic, soit form®e et en 
mesure dôutiliser en routine au minimum les outils recommand®s mentionn®s dans le 
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tableau 4 permettant de d®crire le profil de lôenfant et de lôadolescent et dôidentifier ses 
capacités émergentes. 

 

Tableau 4. Outils recommandés pour structurer les observations réalisées par toute 
équipe suivant des enfants/adolescents avec TED (liste non exhaustive et évolutive). 

Objectif Domaines évalués Outils 

Décrire le profil de 

lôenfant/adolescent. 

Plusieurs domaines. Échelle dô®valuation de lôautisme infantile (de 2 ans ¨ 

lô©ge adulte) Childhood autism rating scale (CARS). 

Échelle de comportements adaptatifs de Vineland (de 0 

à 18 ans) Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS). 

Échelle des comportements autistiques (de 3 à 

30 mois : ECA-N et de 3 à 12 ans : ECA-R). 

 Interactions sociales 

précoces. 

Échelle de communication sociale précoce (ECSP) (de 

3 à 30 mois). 

 Comportement. Évaluation fonctionnelle du comportement en cas de 

comportement problème.  

 Langage et 

communication. 

Outils standardisés non spécifiques aux TED. 

 Sensori-moteur. Outils standardisés non spécifiques aux TED. 

Identifier les capacités 

Émergentes. 

Plusieurs domaines. PEP-3 (de 6 mois à 12 ans). 

AA ï PEP (adolescents et adultes). 

 

Il est recommand® que toute ®quipe de diagnostic soit form®e et en mesure dôutiliser au 
minimum les outils recommandés du tableau 4 et ceux mentionnés dans le tableau 5, qui 
permettent de déterminer les niveaux de d®veloppement de lôenfant/adolescent dans 
diff®rents domaines comparativement ¨ son ©ge chronologique. Les ®quipes dôinterventions 
sont ®galement en mesure dôutiliser les outils mentionn®s dans le tableau 3 d¯s lors quôelles 
comprennent un psychologue formé. 

Il est recommand® que les professionnels sôassurent que le choix des outils dô®valuation 
cognitive et intellectuelle et les modalités de réalisation des tests sont adaptés, afin 
dôidentifier de mani¯re fiable si un retard mental est ou non associ® au TED, en particulier en 
cas de troubles du langage. 
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Tableau 5. Outils recommandés pour structurer les observations réalisées dans le 
cadre des évaluations complémentaires (liste non exhaustive et évolutive). 

Objectif Domaines évalués Outils 

Déterminer les niveaux de 

développement de 

lôenfant/adolescent dans 

les différents domaines 

comparativement à son 

âge chronologique. 

Cognitif et autres 

domaines. 

BECS (outil spécifique aux enfants avec TED adapté 

quel que soit leur développement intellectuel et celui 

de leur langage, évaluant les fonctions qui se 

développent entre 4 à 24 mois et étalonné avec des 

enfants jusque 10 ans).  

Brunet-Lézine (outil non spécifique, enfant de moins de 

3 ans). 

WPPSI-III (enfant de 0 à 6 ans), le WISC-IV 

(enfant/adolescent de 6 à 16 ans) ou le KABC-II 

(enfant de 3 à 13 ans) (outils non spécifiques aux TED, 

non adapt®s lorsque lôenfant nôa pas d®velopp® de 

langage verbal).  

PEP-3 (de 6 mois à 12 ans) ou le AA-PEP 

(adolescents et adultes), outils spécifiques aux 

personnes avec TED. 

3.3.6 Une évaluation suivie de la communication des résultats  

Ʒ Analyse de la littérature  

Il est recommand® que les r®sultats des ®valuations soient communiqu®s ¨ lôenfant ou 
adolescent et à sa famille (2,76) par les professionnels les ayant réalisés, avec toutes les 
précautions nécessaires (2).  

 

Lôinformation de la personne sur sa situation tient compte de son ©ge et de son niveau de 
compréhension (31), et peut nécessiter lôutilisation de supports adapt®s ou dôune aide ¨ la 
communication (2). 

 

Les résultats sont discutés avec la famille, et un plan dôinterventions est propos® (31,76), 
comprenant les évaluations complémentaires, la mise en îuvre des interventions et la 
consultation de suivi de lôenfant (76). Un document écrit, complet, est transmis (31,76) ; il 
comprend toutes les ®valuations ainsi quôun rapport ®crit identifiant les points forts et faibles, 
la trajectoire développementale, les symptômes, les préconisations pour les interventions et 
les informations sur le réseau de soutien à disposition des familles (76). 

 
Il est important de prendre en compte les enjeux li®s ¨ la confidentialit® et dôobtenir, par ®crit, 
le consentement légal pour la communication des informations entre les membres de 
lô®quipe et avec les personnes ou organisations ext®rieures (75). 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

La participation de la famille aux r®unions de synth¯se effectu®e ¨ lôissue des temps 
dô®valuation formalis®e a ®t® discut®e. Certaines ®quipes le proposent de mani¯re 
systématique, mais cette modalit® semble impossible ¨ mettre en îuvre pour dôautres. Dans 
tous les cas, un retour et une explication des différents bilans, de leur intérêt et de leurs 
résultats auprès de la famille est indispensable. 
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Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm  

En vue de co-®laborer ou dôactualiser le projet personnalis® dôinterventions, les résultats des 
évaluations sont communiqués et discutés, au cours de la réunion de synthèse ou de 
manière différée, avec : 

 ̧ lôenfant/adolescent, en adaptant lôinformation et les conditions dans lesquelles elle est 
délivrée à son âge et à ses capacités ; 

 ̧ ses parents ou son représentant légal. 

Il est recommandé de transmettre systématiquement la synthèse écrite des résultats des 
examens et tests réalisés aux parents et, sauf opposition de leur part, au médecin traitant, 
ainsi que les ®l®ments utiles ¨ lôensemble des professionnels intervenant aupr¯s de 
lôenfant/adolescent, dans le respect des règles déontologiques. 

 

3.4 Orientation vers dôautres professionnels 

Faut-il demander un autre avis, à qui et dans quels contextes ? 

Ʒ Analyse de la littérature  

En dehors des indications dôavis identifi®s par domaines ci-dessus (cf. § 2.1.1), seules des 
recommandations pour les professionnels isol®s ou ayant peu dôexp®rience avec les enfants 
ou adolescents avec TED sont formulées : 

 médecins et psychologues qui ne rencontrent pas fréquemment des enfants ou 
adolescents avec TED dans leur pratique, ou nôont pas reu un enseignement dans ce 
champ, doivent orienter lôenfant/adolescent à un expert ou une équipe multidisciplinaire 
ou, lorsquôils sont g®ographiquement isol®, prendre avis aupr¯s dôeux (75) ; 

 les praticiens isol®s doivent consulter avec ou orienter vers dôautres professionnles si 
nécessaire (75). 

 

Sur le plan réglementaire, une circulaire ministérielle de 2005 confie aux centres de 
ressources autisme (CRA) une mission « dôaide ¨ la r®alisation de bilans et dô®valuations 
approfondies », en précisant cependant que les CRA ne se « substituent pas aux équipes 
ayant d®j¨ d®velopp® des comp®tences en mati¯re de diagnostic et dô®valuation, quôils ont 
au contraire vocation à promouvoir et à soutenir [é]. Les CRA, de par leur compétence et 
expertise, constituent un lieu de recours ¨ lôattention de lôensemble des professionnels 
concern®s par le diagnostic et lô®valuation des TED, notamment pour les ®quipes de 
psychiatrie et de pédiatrie. Dans le cadre du CRA, ces équipes réalisent ou peuvent être 
associ®es ¨ la r®alisation de lôexpertise sur les cas complexes » (136). 

En 2010, une circulaire interministérielle confirme ce rôle de recours des CRA, leur 
sollicitation en vue de lô®valuation des personnes avec TED devant °tre ç réservée aux cas 
complexes ou sujets à discussions ». Ainsi, le rôle des équipes hospitalières associées aux 
CRA est recentré sur une participation aux évaluations « de seconde intention » et sur une 
mission « dôappui et de formation des ®quipes hospitalières ou médico-sociales (CAMSP et 
CMPP) susceptibles dôintervenir en premi¯re intention en mati¯re de diagnostic, dô®valuation 
et de prise en charge de lôautisme » (17). Par ailleurs, il importe de renforcer le rôle des 
acteurs de proximité, médecins de ville, services de PMI, CAMSP, CMPP notamment, pour 
le rep®rage des troubles et lôorientation pr®coce vers les ®quipes multidisciplinaires 
compétentes en matière de diagnostic, mais aussi pour le suivi de proximité (17). 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Lô®valuation r®guli¯re du fonctionnement de lôenfant/adolescent et de son d®veloppement 
rel¯ve dôune ®quipe dôintervention. En cas de difficultés particulières ou de besoins 
dô®valuation approfondie, il est important que cette équipe recourt à des avis 
complémentaires spécialisés. 
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Les avis complémentaires spécialisés doivent être proposées par des professionnels formés 
aux spécificités des TED et expérimentés dans lôutilisation des outils dô®valuation du 
fonctionnement des personnes avec TED, et avoir une bonne connaissance des ressources 
en termes dôorientation et de prise en charge. Cette ®quipe devrait se trouver en service de 
psychiatrie de lôenfant et lôadolescent, en p®diatrie, en CAMSP ou CMPP. Les enquêtes de 
pratiques montrent quôen 2011, lô®valuation ¨ lôaide de tests nôest utilis®e que dans 52 % des 
équipes (27) : le groupe de pilotage consid¯re donc que la culture de lô®valuation du 
d®veloppement de lôenfant/adolescent n®cessite dô°tre d®velopp®e. 

 

Les centres de ressources autisme (CRA), qui sont des ®quipes ayant des missions dôappui 
au diagnostic et de formation, peuvent également être sollicitées, uniquement dans les cas 
complexes. 

 

Lorsque lô®quipe effectuant lô®valuation nôest pas celle charg®e de la prise en charge, il est 
indispensable que les deux ®quipes sôarticulent avant et apr¯s les bilans. Un travail en 
réseau est donc nécessaire (cf. § 6). 

Ʒ Recommandations de la HAS et d e lôAnesm 

Les CRA, positionnés comme des structures de « recours » par la circulaire du 27 juillet 
2010, peuvent ®galement °tre ponctuellement sollicit®s en tant quô®quipes de recours dans 
les cas complexes ou sujets à discussion. Parmi ces derniers, figurent notamment les 
situations de désaccord majeur entre intervenants, ou entre famille et intervenants, 
n®cessitant une r®flexion autour de la situation de lôenfant. 

4 Projet personnalisé dôinterventions 
 

Ce chapitre a pour objectif de répondre à la question suivante : quels sont les éléments 
constitutifs dôun projet personnalisé dôinterventions aupr¯s des enfants/adolescents avec 
TED ? 

Une question cl® est le lien ¨ ®tablir entre lô®valuation du d®veloppement de lôenfant et de 
son ®tat de sant® et lô®laboration des buts et objectifs des interventions ¨ mettre en îuvre 
au sein dôun projet coordonn®.  

Ces projets personnalisés sont mis en îuvre par un ensemble de professionnels, lib®raux, 
au sein de réseaux, services ou établissements sanitaires ou médico-sociaux. Chacun de 
ces professionnels réalisera une partie de ce projet. Dans le cadre des établissements et 
services médico-sociaux, ce projet est la déclinaison du plan personnalisé de compensation 
arr°t® par la Commission des droits et de lôautonomie des personnes handicapées (articles 
L. 114-1-1 et L. 146-8 et R. 146-29 du Code dôaction sociale et des familles). 

4.1.1 Terminologie  

Les termes utilis®s pour ®voquer les projets mis en îuvre individuellement aupr¯s de 
chaque enfant/adolescent diffèrent entre le secteur sanitaire, le secteur médico-social, et les 
intitulés utilisés dans la littérature scientifique. 

Dans le secteur médico-social, le terme prévu dans la loi du 2 janvier 2002 est celui de 
« projet dôaccueil et dôaccompagnement è. LôAnesm (39) a retenu le terme « projet 
personnalisé », qui était le terme le plus utilisé par les professionnels de terrain. Toutefois, 
dans le décret du 2 avril 2009, côest le terme de « projet individualis® dôaccompagnement » 
qui est retenu.  
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Le « projet personnalisé de scolarisation » est quant ¨ lui ®labor® et mis en îuvre par les 
®tablissements scolaires. Côest un ®l®ment constitutif du « projet individualisé 
dôaccompagnement ». Quant au « plan personnalisé de compensation », il est élaboré par 
les équipes pluridisciplinaires des Maisons départementales des personnes handicapées 
(MDPH), le projet individualis® dôaccompagnement devant °tre ®labor® en coh®rence avec le 
plan personnalisé de compensation. 

Dans le secteur sanitaire, le terme en vigueur est celui de projet de soin individualisé ou de 
projet thérapeutique. Dans la circulaire de 1992 relative à la politique de santé mentale en 
faveur des enfants et des adolescents, il est fait référence au projet de soin, comprenant un 
volet pédagogique, scolaire et social (137). 

Dans la litt®rature, le terme le plus utilis® est celui de programmes dôinterventions. 

Pour certains participants ¨ cette recommandation, il semble pertinent dôutiliser plut¹t le 
terme « personnalisé » que le terme « individualisé ». En effet, le terme de projet 
personnalisé témoigne explicitement de la prise en compte des attentes de la personne. Il 
qualifie davantage la démarche de co-®laboration entre lôenfant/adolescent, ses parents et 
les équipes professionnelles. Par ailleurs, ce terme « englobe la question de 
lôindividualisation. Le projet personnalis® peut sôappuyer sur des activités et prestations 
individuelles et/ou collectives » (39).  

Par ailleurs, le terme « projet » a été privilégié au terme « plan » pour tenir compte du 
contexte français et éviter les confusions avec les « plans de santé nationaux » (ex. : « Plan 
Autisme » ou les « plans personnalisés de compensation » qui interviennent en amont des 
projets dôinterventions pour les enfants/adolescents dont la situation est examinée par les 
MDPH.  

Lôexpression finalement retenue pour la cohérence de ce document est projet personnalisé 
dôinterventions ®ducatives et th®rapeutiques coordonn®es.  

4.1.2 Différents volets du projet personnalisé  

Cette section tend à répondre à la question suivante : quels sont les volets incontournables 
dôun projet personnalisé (ce que la structure dôaccueil met en îuvre et ce dont elle doit tenir 
compte : interventions assurées par des professionnels extérieurs, etc.) ? 

Ʒ Aspects régl ementaires  

Dans les établissements médico-sociaux le « projet individualis® dôaccompagnement » doit 
prévoir « lôenseignement et le soutien permettant ¨ chaque enfant de r®aliser, dans le cadre 
du PPS (projet personnalisé de scolarisation), en référence au programme scolaire, les 
apprentissages n®cessaires. Des actions visant ¨ d®velopper la personnalit® de lôenfant et ¨ 
faciliter la communication et la socialisation [é]. Il intègre trois composantes : pédagogique, 
éducative et thérapeutique » (138). 

Dans les établissements sanitaires, la circulaire de 1992 précise les contours du « projet de 
soin » dans les hôpitaux de jour : « le projet de soin est inscrit dans la durée, il nécessite une 
grande vigilance afin de rester des projets dynamiques, tant pour lôenfant que pour sa 
famille, et référés constamment au milieu de vie habituel de lôenfant, ®vitant de lôen 
désinsérer. À cet égard, il convient de rappeler que la prise en compte des besoins de 
lôenfant au plan p®dagogique, scolaire et social fait partie du projet de soin » (art. 1-1-3) 
(137). 

La circulaire du 8 mars 2005 (136), centrée spécifiquement sur les personnes TED (enfants 
et adultes) précise que le « projet individualis® dôaccompagnement » comprend : 

 « une éducation adapt®e, structur®e, sôappuyant autant que possible sur les motivations 
de la personne, visant ¨ lui permettre de comprendre le monde qui lôentoure, dôacqu®rir 
de la compétence dans les gestes de la vie quotidienne et de vivre en société. 
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 une scolarisation et une formation adapt®es, permettant au jeune dôeffectuer les 
apprentissages et dôaccomplir un parcours scolaire tenant compte de ses besoins 
particuliers 

 un accompagnement dans la vie quotidienne, pour permettre à la personne de trouver la 
meilleure autonomie possible, de développer ses liens avec son environnement social et 
participer à la vie en société, et le cas échant, pour soutenir son projet professionnel. 

 des soins assurés par des professionnels de santé. Des soins psychiques, conjuguent 
notamment, autant que besoin, un accompagnement psychologique, des rééducations 
(psychomotricité, orthophonie, etc.), et des traitements médicamenteux. Il faut veiller à 
lôimportance de veiller aux soins somatiques (g®n®raux, neurologiques, sensoriels, 
dentaires, chirurgicaux), chez ces personnes qui souvent ne peuvent exprimer ou 
expliciter leur souffrance, ou posent des problèmes de comportement compliquant 
lôexercice des professionnels de sant® non avertis. » 

Ʒ Analyse de la littérature  

LôAnesm (2) souligne que dans le cadre du « projet personnalisé », cette offre de prestations 
sera d®ploy®e sur lôensemble des dimensions suivantes : 

 lô®panouissement personnel ¨ travers les activit®s et la participation, à la vie en société 
selon les capacités de chacun ; 

 lô®ducation, c'est-à-dire lôaccompagnement du d®veloppement qui ®volue selon les 
périodes de la vie ; 

 lôautonomie dans la vie quotidienne et domestique ; 

 les apprentissages dans le cadre de lôenseignement primaire, secondaire, supérieur et 
plus largement lôacc¯s aux savoirs. Le rep®rage des comp®tences qui peuvent °tre 
développées par le biais de la formation professionnelle etc. ; 

 la santé au sens large (hygiène, accès aux soins psychique et physiques) ; 

 la participation sociale (ouverture sur le milieu ordinaire, vie communautaire, sociale et 
civique, etc.). 

 
La revue de litt®rature francophone souligne lôimportance du tr®pied ç soin, éducation, 
scolarisation » (cf. annexe 12) (38). Lôarticulation soin/®ducation, et la d®finition de lô®ducatif 
y est pr®cis®e. Lôéducation, dans le soin institutionnel, est fondée sur un souci de donner un 
sens social aux interactions de la vie quotidienne. Les moyens psychothérapeutiques, au 
sens large, sont articul®s avec les moyens ®ducatifs. De m°me que lô®ducateur, avec sa 
formation, sa comp®tence, a aussi une fonction de compr®hension et dôempathie 
thérapeutique, le thérapeute ne peut se départir du souci éducatif. Les publications insistent 
sur lôimportance du rep®rage dans le temps et lôespace, sur les emplois du temps 
individualis®s et visualis®s, permettant lôaccrochage sensoriel, permettant une attention ¨ 
lô®tablissement de liens entre les divers lieux et les diverses activit®s, mais aussi sur un 
travail de groupe qui permet dôarticuler la conscience de soi avec la conscience du « nous ». 
Des recherches ont montr® lôimportance de la valorisation des r¹les sociaux ainsi que de 
lôapprentissage de strat®gies adapt®es favorisant la socialisation et la communication. 

Dans la pratique, lô®tude r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27) a 
recensé les différents éléments des projets personnalisés élaborés par les établissements. 
Ces derniers comprennent : 

 les objectifs à atteindre (dans 86 % des cas) ; 

 les moyens : types dôactivit®s, techniques, etc. (dans 97 % des cas) ; 

 les personnes chargées de la mise en îuvre (dans 93 % des cas) ; 

 le calendrier (dans 73 % des cas). 
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Lôenqu°te r®alis®e dans la mesure 28 du Plan Autisme (27) a recensé les demandes des 
personnes TED (cette ®tude est bas®e sur des entretiens en groupe aupr¯s dôadultes avec 
autisme) concernant leur accompagnement : 

 soutien psychologique ; 

 aides concrètes dans la vie quotidienne ; 

 aide pour la vie scolaire ; 

 aide pour la vie sociale et affective. 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

La d®finition et lôarticulation des volets th®rapeutiques/®ducatifs/p®dagogiques est complexe. 
En effet, si les membres du groupe sôaccordent sur lôexistence dôune diff®rence entre le soin 
et lô®ducation, dans la pratique centr®e sur lôenfant/adolescent, ces aspects sont tr¯s 
intriqués ; la frontière entre volet thérapeutique et volet éducatif ou entre volet éducatif et 
volet pédagogique est parfois artificielle ou floue. Par exemple, le travail sur les habiletés 
sociales relève-t-elle de lô®ducation ou du soin ? Dôautre part, une m°me activit® (par 
exemple une activité aquatique) peut avoir des objectifs éducatifs et/ou thérapeutiques. Dans 
le cadre de lôenqu°te de pratique r®alis®e dans la mesure 28, on peroit que certaines 
activit®s sont ®galement class®es dans le soin ou lô®ducation, en fonction du lieu de la prise 
en charge (sanitaire ou médico-social) ou du professionnel qui le met en îuvre. 

Le groupe pr®cise quôil existe une compl®mentarit® entre les volets ®ducatif et th®rapeutique. 
Le curseur peut se d®placer dôune part en fonction du profil clinique de lôenfant/adolescent et 
selon les objectifs fonctionnels visés : soit lôon met davantage lôaccent du c¹t® du 
d®veloppement de lôidentit®, du subjectif, ou de la relation ¨ lôautre, ou du côté de la 
stimulation de fonctions en développement (ex. : fonction de communication, fonctions 
sensorielles, etc.) ou du côté de la généralisation en situation quotidienne de compétences 
acquises au cours de s®ances th®rapeutiques. Dôo½ lôint®r°t dôapproches transdisciplinaires, 
mises en îuvre par des professionnels form®s. Il est important de veiller ¨ lô®quilibre entre 
les différents volets (soins, éducation et scolarisation) et entre les différents domaines 
fonctionnels, notamment pour les enfants et adolescents scolarisés où le travail sur 
lôautonomie personnelle peut parfois °tre n®gligé. 

La reconnaissance de ces diff®rents volets et la n®cessit® dô®quipe pluridisciplinaire, 
nôimplique pas de multiplier les intervenants autour de lôenfant.  

Les membres des groupes ont précisé les définitions des différents volets, qui sont très 
intriqués :  

 dimension pédagogique : cette dimension comprend lôensemble des apprentissages 
scolaires et préprofessionnels quelle que soient les modalités de scolarisation retenues ; 
son objectif est de d®velopper des comp®tences sociales et dôacqu®rir des 
apprentissages et savoirs fondamentaux ; 

 dimension éducative : le but est de permettre ¨ lôenfant de construire sa relation ¨ lôautre 
en lui permettant dôapprendre, de recevoir, dôexprimer et de g®n®raliser ces acquisitions 
dans différentes situations de la vie ordinaire ; 

 dimension thérapeutique :  
Û soins psychiques : les soins psychiques comprennent les soins 

neuropsychologiques et psychothérapeutiques. Les soins psychiques visent à la 
construction de la subjectivit®. Le but est de permettre ¨ lôenfant de d®coder ses 
émotions pour arriver à penser et à construire des formes stables de représentations 
de soi et du monde. Ces soins prennent en compte la souffrance psychique, 

Û soins rééducatifs : ces soins visent lôam®lioration dôune fonction pr®cise dans un 
domaine particulier (ex. : domaine du langage, domaine cognitif, domaine du 
comportement, etc.), 

Û soins somatiques : ces soins visent à prévenir, traiter ou réduire les symptômes 
somatiques éventuellement associés. 
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Ʒ Conclusion  

Les textes réglementaires, dans le champ médico-social, prévoient une division du projet 
personnalisé en 3 volets : éducatif, thérapeutique, pédagogique. 

Les personnes avec TED souhaitent que les projets prennent en compte leurs demandes de 
soutien psychologique, et leur apportent des r®ponses en termes dôaides dans les domaines 
de la vie quotidienne, la vie scolaire et de la vie sociale et affective. 

Les professionnels soulignent lôextr°me difficult® ¨ s®parer leurs activit®s propos®es en 
fonction de ces 3 volets, qui sont en réalité très intriqués. 

Les professionnels consid¯rent que le projet de lôenfant/adolescent doit °tre centr® sur ses 
besoins et ses ressources, mis en ®vidence par une d®marche dô®valuation dans diff®rents 
domaines fonctionnels, de participation sociale et environnementaux. 

Un projet comporte les éléments suivants : les objectifs à atteindre, les moyens, les types 
dôactivit®s et techniques, les personnes charg®es de sa mise en îuvre, et le calendrier. 

4.1.3 Modalit®s dô®laboration du projet p ersonnalisé  dôaccompagnement 

Cette section d®cline les diff®rentes phases dô®laboration du projet personnalisé : évaluation, 
phases dô®laboration, suivi, r®®valuation. 

 
LôAnesm (39) d®cline les diff®rentes phases dô®laboration du projet :  

 premiers contacts et premier recueil des attentes de la personne, de lôenfant et de ses 
parents/représentants légaux ; 

 analyse de la situation avec objectivation des ®l®ments dôanalyse ; 

 coconstruction du projet personnalisé avec les différentes parties prenantes ;  

 décision : fixation dôobjectifs et dôune programmation dôactivit®s et de prestations ; 

 mise en îuvre, bilans interm®diaires ; 

 évaluation et réactualisation. 

 
Le projet personnalisé est élaboré en équipe pluridisciplinaire, sous la responsabilité du 
directeur du service ou de lô®tablissement dans le secteur m®dico-social. Dans les 
établissements sanitaires, la circulaire de 1992 (137) précise que « la qualité, la cohérence 
de lô®quipe sont des conditions n®cessaires pour d®velopper des projets de soins inscrits 
dans la durée » (article 1.1.3). 

 
Lô®tude r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 du Plan Autisme (27) décrit les modalités de 
son élaboration : 

 travail de synthèse pluridisciplinaire (98 % des cas) ; 

 concertation avec la famille ou le représentant légal (94 %) ; 

 concertation avec les partenaires (78 % des cas) ; 

 observation en situation quotidienne (76 % des cas) ; 

 ®valuation ¨ lôaide de tests (52 % des cas) ; 

 concertation avec la personne elle-même (52 % des cas) ; 

 expliqué à la personne en tenant compte de son niveau de compréhension et de sa 
maturité (dans 64 % des cas). 

 
Dôautre part, lô®tude (volet qualitatif) décrit les points positifs relevés par les parents quand 
aux modalit®s dô®laboration du projet : 

 adaptation aux besoins de leur enfant ; 

 élaboration du projet en collaboration avec eux ; 

 souplesse dans les modalit®s dôaccueil. 

 
Les points négatifs, relevés par les parents, sont les suivants (volet qualitatif) : 

 manque dôinformation et de participation ; 
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 caract¯re peu ®volutif du projet et peu adapt® ¨ lôautisme (absence dôorthophonie et 
activités informelles) ; 

 absence de compte-rendu écrit ; 

 projet pas suffisamment concret ; 

 difficult®s de mise en îuvre au quotidien. 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Le groupe de pilotage insiste sur la connexion forte à établir entre les évaluations évoquées 
au chapitre 3 et la définition des interventions ¨ mettre en îuvre, qui constitue la finalité 
premi¯re de lô®valuation.  
Les membres du groupe de pilotage insistent sur la n®cessit® dôarticuler, le plus 
précocément possible, ®valuations et interventions dôune part, intervention conjointe et 
compl®mentaire de professionnels de secteurs diff®rents dôautre part. Ils regrettent que 
lôorganisation des dispositifs en France et leur acc¯s diff®renci® (cf. d®cision de la CDAPH 
pour les établissements et services médioc-sociaux hors CAMSP et CMPP ou accès direct 
pour les services sanitaires et les CAMSP et CMPP ainsi que pour les services strictement 
privés) ne permettent pas toujours cette articulation précoce et ne facilitent pas cette 
collaboration.  
Le panel élargi de professionnels consulté par le groupe de pilotage évoque en particulier le 
décalage entre des projets initiés « sans le filtre MDPH » par les structures sanitaires ou des 
structures médico-sociales telles que les CAMSP, qui sont plus facilement en mesure 
dôarrimer ®valuation et interventions et des projets qui, après une évaluation, impliquent un 
accompagnement par un établissement médico-social ou un Sessad. Outre les délais liés à 
lôinstruction des demandes par la MDPH et aux listes dôattente avant de pouvoir être 
accueillis par ces structures, il peut y avoir également un conflit secondaire entre les projets 
initiaux et la décision finale de la CDAPH. 
Cette question a ®galement ®t® mise en ®vidence par un rapport r®cent de lôinspection 
générale des affaires sociales, qui souligne que la reconnaissance de personne handicapée 
peut être contraignante pour une prise en charge rapide au très jeune âge et qui relaye les 
interrogations dôun certain nombre de personnes rencontr®es par la mission IGAS quant ¨ 
lôopportunit® de lier obligatoirement, dans la petite enfance un suivi par un Sessad à une 
orientation de la MDPH, compte tenu de lôimportance quôil y a ¨ pouvoir r®aliser une prise en 
charge de lôenfant la plus pr®coce possible (139). 
Évaluation et interventions doivent continuer à être directement connectées et à interagir tout 
au long de la mise en îuvre du projet personnalisé dôinterventions, afin dôajuster les 
interventions au mieux des besoins et ressources de lôenfant/adolescent et de la façon la 
plus opérationnelle. 
Il doit y avoir un suivi régulier du projet et une vérification régulière des objectifs atteints lors 
des réunions hebdomadaires dô®quipe. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Il est essentiel de lier lô®valuation du d®veloppement et de lô®tat de sant® de 
lôenfant/adolescent ¨ la d®finition des interventions ¨ mettre en îuvre, qui constitue la 
finalité première de lô®valuation (y compris du diagnostic). 

La traduction des r®sultats de lô®valuation en buts et objectifs dôinterventions est, en effet, 
une ®tape essentielle de la d®finition du projet personnalis® dôinterventions ®ducatives et 
thérapeutiques coordonn®es de lôenfant/adolescent. Un travail de priorisation est effectu® en 
lien avec cette évaluation et les demandes parentales. 

Il est recommand® de veiller ¨ ce quô®valuation et interventions continuent ¨ °tre directement 
connectées et à interagir de façon r®ciproque tout au long de la mise en îuvre du projet 
personnalis® de lôenfant/adolescent, qui sôinscrit dans la dur®e.  

Le projet de lôenfant/adolescent comporte des volets incontournables et li®s, qui sont les 
volets éducatif, pédagogique et thérapeutique. Ces différents volets sont à ajuster en 
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fonction de chaque enfant/adolescent, de ses ressources, de ses besoins et de son 
évolution. 

Les diff®rents domaines pour lesquels lô®valuation du d®veloppement et du comportement de 
lôenfant/adolescent a mis en ®vidence des besoins particuliers doivent °tre pris en compte 
dans cette perspective.  

Afin de tenir compte de ces différents domaines, le projet personnalis® dôinterventions est 
®labor® et mis en îuvre par lôensemble des professionnels amen®s ¨ intervenir de faon 
coordonn®e aupr¯s de lôenfant/adolescent, quel que soit leur secteur dôactivit®, ¨ partir des 
observations du développement et de lô®tat de sant® de lôenfant/adolescent réalisées au 
cours des évaluations. Celles-ci, men®es en ®troite collaboration avec lôenfant/adolescent et 
ses parents et envisagées dans une perspective dynamique, permettent de définir des 
objectifs fonctionnels réalistes à atteindre et, si nécessaire, révisables.  

Ainsi, le projet personnalisé doit préciser :  
 ̧ les objectifs fonctionnels ¨ atteindre dans chacun des domaines cibl®s ¨ lôissue de 
lô®valuation ;  

 ̧ les moyens propos®s (types dôactivit®s, techniques, etc.) pour les atteindre ;  
 ̧ les professionnels comp®tents pour le mettre en îuvre (secteur ®ducatif, p®dagogique 

et thérapeutique) ;  
 ̧ les échéances de réévaluation de ces objectifs. 

Chaque professionnel, qui contribue ¨ la mise en îuvre du projet personnalis®, définit pour 
les interventions quôil met en îuvre des crit¯res concrets lui permettant dô®valuer lôatteinte 
des objectifs fixés et leur opérationnalité et, si nécessaire, de réajuster les objectifs des 
interventions sôils sôav¯rent trop ou pas assez ambitieux pour lôenfant/adolescent. 

Bien que des domaines dôinterventions sp®cifiques soient d®clin®s, ces derniers sont 
intrinsèquement liés, en interaction et complémentaires. De ce fait, les interventions doivent 
°tre mises en îuvre de faon coh®rente.  

Lô®valuation conduit g®n®ralement ¨ lôidentification de besoins pour lesquels la participation 
de professionnels de disciplines diff®rentes, voire dôorganismes ou de modes dôexercice 
différents, est requise. La contribution attendue de chacun des acteurs de même que les 
modalités de coordination doivent être mentionnées dans le projet personnalisé 
dôinterventions coordonn®es.  

La r®ponse aux besoins de lôenfant/adolescent requiert une concertation des partenaires 
pour développer une vision commune et arrimer les services et les interventions proposées 
de la façon la plus cohérente et la plus précoce possible.  

Il est recommand® dô°tre particuli¯rement attentif ¨ cette n®cessaire pr®cocit® et ¨ cette 
coh®rence lorsque lôintervention des professionnels amen®s ¨ mettre en îuvre de faon 
coordonn®e les interventions aupr¯s de lôenfant/adolescent implique une d®cision 
dôorientation de la commission des droits et de lôautonomie des personnes handicap®es 
(CDAPH) et la d®finition dôun plan personnalis® de compensation (PPC). 

Les modalit®s dô®laboration du projet ont ®t® pr®cis®es dans la recommandation de lôAnesm 
relative ¨ lôaccompagnement des personnes avec autisme ou autres TED (2). Sa 
recommandation sur « Les attentes de la personne et le projet personnalisé » (39) précise 
également de nombreux aspects relatifs ¨ lô®laboration de ce projet. 

http://www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php?page=article&id_article=134
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5 Efficacité et sécurité des interventions proposées 

5.1 Considérations méthodologiques  

5.1.1 Objectif  du chapitre  

Le chapitre 5 a pour objectif de répondre aux questions suivantes : 

 Quelles interventions proposer ¨ lôenfant ou lôadolescent en fonction des besoins 
repérés dans chacun des domaines identifiés ? 

 Comment définir, par classe dô©ge, les objectifs des interventions mises en îuvre ? 

 Pour chacun des objectifs, quelles sont les interventions que lôon peut recommander au 
regard de lô®valuation de leur efficacit® et de leur s®curit® ou de lôexp®rience des 
professionnels et représentants de personnes avec TED ? 

 

Après une première section où sont présentés les objectifs visés par les interventions (§ 5.2), 
seront distinguées les interventions éducatives et thérapeutiques non médicamenteuses 
(cf. § 5.3 à 5.4) dont lôinclusion scolaire (cf. § 5.3.2) puis les traitements médicamenteux 
(cf. § 5.6). 

Chaque section présente un bref rappel des différentes interventions telles que décrites dans 
les travaux antérieurs de la HAS (1) et la revue de littérature francophone complémentaire 
(38), ainsi que les donn®es issues dôenqu°tes descriptives des pratiques franaises (27). 

Elle d®veloppe ensuite les donn®es dô®valuation concernant lôefficacit® et la s®curit® des 
interventions à partir des essais contrôlés identifiés.  

Dans un souci de clarté rédactionnelle, même si en pratique, la fronti¯re nôest pas aussi 
nette entre les différentes interventions (140,141), les interventions éducatives et 
thérapeutiques non médicamenteuses peuvent être schématiquement séparées en deux 
grandes catégories (1,140,141) : 

 des interventions structurées et coordonnées relevant dôune approche globale 
(cf. § 5.3). Ces interventions, appelées « programmes » ou « prises en charge » sont 
dites « globales »34, car elles « visent à répondre aux besoins multidimensionnels de la 
personne et proposent des objectifs dans plusieurs domaines du fonctionnement et 
dans plusieurs domaines dôactivit®s et de participation sociale de la personne avec 
TED » (1). Afin de répondre aux besoins multidimensionnels singuliers de chaque 
enfant/adolescent, elles sont mises en îuvre dans le cadre de projets personnalisés 
(1) ;  

 des interventions dites « focalisées » (1) ou « spécifiques » (cf. § 5.4). Ces interventions 
sont centrées sur un groupe particulier de difficultés, « sur un symptôme, une activité ou 
un secteur tr¯s cibl® et non sur lôensemble du fonctionnement de la personne. Ces 
interventions focalis®es visent un objectif pr®cis dôam®lioration dôun seul domaine du 
fonctionnement de la personne avec TED ou de ses activités et participation » (1), par 
exemple lôimitation, lôattention conjointe, les interactions sociales, les comportements 
problèmes ou les st®r®otypies, lôagressivit®, lôanxi®t®, la d®pression, etc. (cf. § 5.4.1 à 
5.4.4). Parmi ces interventions spécifiques, certaines sont mises en îuvre aupr¯s des 
enfants/adolescents présentant un syndrome spécifique : syndrome dôAsperger 
(cf. § 5.4.5) et syndrome de Rett (cf. § 5.4.6). Ces interventions spécifiques peuvent être 
int®gr®es dans le cadre de programmes globaux, pour en renforcer lôeffet dans un 
domaine fonctionnel spécifique. 

Enfin, une section décrit les études ayant pour objectif dôidentifier les facteurs pr®dictifs 
dôefficacit® des interventions (cf. § 5.5). 

                                            
34

 Le terme « global » correspond au terme anglais « comprehensive ». 
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5.1.2 Considérations méthodologiques  

Ʒ Une vari®t® dôinterventions : aspect descriptif  

Il existe une vari®t® dôinterventions propos®es pour am®liorer les symptômes associés à 
lôautisme et aux troubles envahissants du d®veloppement. 

Ces interventions ont été identifiées et décrites à partir des recommandations et revues 
systématiques dans un précédent travail de la HAS (1). 

Afin de compléter ce premier travail descriptif, le groupe de pilotage a souhaité dans un 
premier temps que soient précisées les modalités des interventions évaluées, et quôune 
revue de littérature francophone permette de préciser les modalités des pratiques françaises 
(38). Ces éléments sont précisés en annexe (cf. annexes 4 à 7). La revue de littérature 
francophone est essentiellement centrée sur les pratiques de soins des secteurs publics 
pédopsychiatriques français. Peu dôarticles, relatifs aux pratiques spécifiques des secteurs 
médico-social et libéral, ont été identifiés. Le groupe de pilotage sôest ®galement appuy® sur 
les enquêtes de pratiques publiées (20,21,27,142). 

Ʒ Des pratiques évaluées au regard de leur eff icacit®, dôautres non. 

Seuls les programmes à référence comportementale avec ou sans approche 
d®veloppementale, quôils soient globaux ou sp®cifiques, et les traitements m®dicamenteux 
ont fait lôobjet de nombreuses ®tudes dô®valuation de leur efficacit® aupr¯s dôenfants ou 
dôadolescents avec TED, ¨ partir dô®tudes contr¹l®es randomis®es. 

Quelques s®ries de cas avec suivi longitudinal relatives ¨ lôinclusion scolaire, aux prises en 
charges institutionnelles et aux prises en charge intégratives ont été identifiées. 

Aucune ®tude nôa ®t® men®e pour ®tudier sp®cifiquement la s®curit® des interventions, 
même si certaines études peuvent signaler certains effets indésirables, en particulier pour le 
médicament. 

Ainsi, de nombreuses pratiques mises en îuvre en France nôont pas fait lôobjet dôune 
évaluation de leur efficacité, ce qui ne permet pas de préjuger de leur efficacité ou de leur 
non efficacité (1). Dans ce cas, la méthode du consensus formalisé permet de sélectionner 
les pratiques qui, en lôattente dô®tudes de recherche clinique compl®mentaires, sont 
consensuellement jugées appropriées ou non. 

La revue de littérature francophone (38) constate, à travers lôanalyse des travaux franais 
rendant compte des modes de prises en charge actuelles des enfants présentant des TED, 
quôil existe une intense r®flexion des professionnels sur la compr®hension des troubles et de 
nombreuses propositions pour y remédier précocement, intensément, dans la cohérence et 
la continuité. Mais les évaluations de ces actions sont rarement exprimées selon des critères 
habituellement recommandés par lôEvidence-based medicine (EBM). 

Cependant, des travaux rendent compte de lô®volution sur le long terme dôenfants 
r®guli¯rement suivis (cas uniques). Dôautres sôattachent ¨ ®valuer lô®volution de groupes 
dôenfants longuement suivis et ®valu®s souvent a posteriori par des critères cliniques simples 
(Langage ï Communication ï Sociabilité ï Autonomie ï Scolarité).  

Depuis quelques années, certains utilisent des échelles validées telles que la CARS, le PEP, 
la Vineland, qui quantifient des progrès globaux. Quelques-uns, bénéficiant de la 
collaboration dôune ®quipe de chercheurs, publient des ®valuations des progr¯s dôenfants 
suivis dans le cadre dôun programme pr®cis de stimulation dôune fonction jug®e d®ficitaire ou 
émergente.  

Ces travaux sont présentés en annexe 13 ; il nôest pas forc®ment facile de distinguer sôil 
sôagit de prises en charge institutionnelles ¨ r®f®rence psychanalytique ou de prises en 
charge intégratives, car les autres éléments de la prise en charge ne sont pas toujours 
suffisamment détaillés. Parmi les travaux présentés en annexe 13, ceux permettant de juger 
de lôefficacit® dôune intervention ou de pr®ciser les facteurs pr®dictifs dôune ®volution 
favorable du d®veloppement de lôenfant ont ®t® d®crits ci-dessous. 
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Ainsi, un effort certain est fait ces derni¯res ann®es pour montrer lôefficacit® de pratiques 
complexes dont lôinvestissement quôelles demandent laisse peu de temps et dô®nergie aux 
équipes de soins pour évaluer leurs résultats. 

La création et le développement des CRA, dont côest une des missions, devraient amener 
des changements et des opportunités pour ces évaluations. 

Ʒ Sélection des recommandations de bonne pratique  

Parmi les 14 recommandations de bonne pratique identifiées abordant les interventions 
proposées aux enfants ou adolescents avec TED (annexe 10, tableau 10-1), 
quatre recommandations ont ®t® retenues dans lô®tat des connaissances pr®alablement 
publié par la HAS (1) du fait de leur rigueur m®thodologique dô®laboration (revue 
systématique de la littérature, gradation des recommandations, groupe de travail 
pluridisciplinaire et le plus souvent groupe de lecture externe) (60,72,76,143). Ces 
recommandations sont présentées sous forme synthétique en annexe 10 (tableaux 10-2 à 
10-5). 

Depuis la fin de la période de recherche documentaire effectuée dans le cadre de cet état 
des connaissances publié par la HAS, quatre autres recommandations de bonne pratique 
ont été identifiées (77,79,80,144). 

Deux de ces recommandations concernent les soins somatiques (troubles gastro-intestinaux 
(79) et scoliose dans le cadre du syndrome de Rett (77)). Elles ne sont pas spécifiquement 
détaillées dans cet argumentaire, puisque leur spécificité dépasse le cadre de ce travail. 

Les deux autres recommandations identifiées présentent des faiblesses méthodologiques 
dans leur processus dô®laboration, et nôont donc pas ®t® d®taill®es : 

 les recommandations élaborées à Singapour, bien que gradées selon le niveau de 
preuve des études sur lesquelles elles se fondent, ne précisent pas si elles sont fondées 
sur une analyse systématique de la littérature ;  

 les recommandations américaines du National Autism Center ont été élaborées à partir 
dôune analyse rigoureuse de la litt®rature ; cependant, le groupe de travail qui a élaboré 
les recommandations est constitué quasi exclusivement de professionnels formés à 
lôABA. Ceci peut constituer un biais dôinterpr®tation du fait de conflits dôint®r°ts 
convergents. 

Ʒ Remarques sur les crit¯res m®thodologiques pour une ®tude dô®valuation dôune 
intervention non médicamenteuse  

Ne seront décrites, dans ce chapitre, que les études de validation des interventions. Ceci 
implique que les méthodes dôintervention non ®valu®es nôy sont pas présentées. Cependant, 
ceci nôimplique pas quôil faille exclure a priori les interventions non évaluées : celles-ci 
peuvent °tre efficaces ou ne pas lô°tre. En effet, ç le fait qu'une intervention ne soit pas 
encore évaluée ne permet pas un jugement de son efficacité » (1,141). 

 

Le niveau de preuve des résultats présentés dépend de la rigueur méthodologique de 
lô®tude. Lôanalyse critique de cette rigueur est calqu®e sur les essais biologiques ou 
médicamenteux. Cependant, lô®valuation dôinterventions non m®dicamenteuses ne peut 
satisfaire toutes les contraintes : 

 les enfants/adolescents ne peuvent pas être aveugles au traitement reçu, et les 
thérapeutes ne peuvent être aveugles au traitement donné. En revanche, les personnes qui 
font les diagnostics et les tests avant-apr¯s doivent °tre ind®pendants de lô®tude et/ou 
aveugles au statut de lôenfant vis-à-vis du groupe de traitement auquel il est affecté ; 

 lôattribution au hasard (randomisation) des enfants/adolescents aux interventions 
étudiées pose un problème déontologique à de nombreux chercheurs, cliniciens et parents. 
Ces interventions durent un an ou deux, ce qui est considérable par rapport au 
d®veloppement des enfants et ¨ la dur®e possible de la plasticit® c®r®brale. Côest la raison 
pour laquelle il y a si peu dôessais randomis®s bien que, très souvent, les interventions 
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« contrôles » (ou « de comparaison ») ont autant de raisons a priori dô°tre efficaces que les 
interventions qui sont évaluées ; 

 un autre crit¯re de rigueur m®thodologique est lôutilisation de tests identiques avant-
après intervention pour évaluer les gains. Dans certains domaines, ceci ne pose pas 
problème. Dans le domaine du développement, les choses sont plus complexes. Il a ainsi 
parfois ®t® reproch® aux ®tudes dôutiliser le test de Bayley avant intervention et un test de QI 
du type WISC après intervention. Pour examiner le mieux possible avec un test standardisé 
un jeune enfant avec TED qui ne parle pas, il est raisonnable dôutiliser le Bayley. Après 
intervention, il devient n®cessaire dô®valuer le m°me enfant par rapport aux enfants typiques 
de son âge et donc dôutiliser un autre test. Ce changement de test peut peser effectivement 
sur la mesure de points de QI gagnés. Le nombre de points de QI gagnés entre une mesure 
faite avec le Bayley, et une mesure faite avec un WISC nôa pas la m°me signification que 
celui gagné entre deux mesures faites avec un WISC. Cette diff®rence nôa toutefois pas 
dôimportance dans la mesure o½ le groupe exp®rimental et le groupe contr¹le sont soumis 
aux mêmes mesures. Lôalternative, parfois utilis®e, qui consiste ¨ attribuer avant intervention 
le score arbitraire le plus bas pour le test, qui ne pourra r®ellement °tre utilis® quôapr¯s 
intervention, prive n®anmoins les chercheurs dôune information précieuse donnée par le test 
de Bayley (ou autre). La critique méthodologique concernant le changement de test peut être 
levée tant que lôon dispose dôun groupe contr¹le qui subit les m°mes tests. 

Les autres critères de rigueur méthodologique ne soulèvent pas de difficultés particulières. 

 

Les principaux tests utilisés dans les études dont il sera question, pour mesurer ou évaluer 
les modifications des signes pathologiques, des compétences et des comportements 
consécutives à une intervention chez les enfants sont listés en annexe 14. Dans certaines 
®tudes dôintervention ciblant un domaine spécifique, à côté des tests ou à leur place, des 
techniques dôobservation des comportements avant/apr¯s intervention sont utilis®es pour 
®valuer lôefficacit® de cette derni¯re. Les ®tudes utilisant ces techniques et les r®sultats 
fondés sur ces techniques ne sont mentionnés que si ces techniques sont décrites avec 
pr®cision dans lô®tude, et sont par ailleurs utilisées dans les études de recherche scientifique 
publiées dans des revues internationales avec comité de lecture par des pairs. 

Ʒ Organisation des sections ci -dessous  

Par type dôintervention, globale ou sp®cifique, chaque section pr®sentera successivement : 

 les recommandations de bonne pratique élaborées en France ou ¨ lô®tranger selon un 
processus rigoureux ; 

 les revues de littérature systématiques dô®tudes dô®valuation, revues qui s®lectionnent a 
priori les ®tudes cliniques en fonction dôune ®chelle de solidit® m®thodologique et 
procèdent parfois à des méta-analyses sur les données de plusieurs études quand leurs 
données sont susceptibles dô°tre regroupées. Lôavantage dôune m®ta-analyse est 
dôaugmenter le nombre de donn®es recueillies pour r®pondre ¨ une question en 
permettant certains calculs statistiques qui, sinon, ne seraient pas possibles ; 

 les ®tudes cliniques comparant lôefficacit® ou la sécurité de deux interventions 
organisées selon des principes différents ; 

 les ®tudes cliniques ®valuant lôefficacit® ou la s®curit® des interventions correspondant ¨ 
la section. Concernant les interventions dites « globales » (comprehensive en anglais) 
qui visent à développer des compétences et des comportements dans tous les 
domaines de la vie de lôenfant/adolescent, les études retenues et résumées sont celles 
publiées à partir de 2000. Elles ont été retenues parce que sélectionnées par une ou 
plusieurs revues de littérature examinant la solidité méthodologique des évaluations 
(quelques études antérieures à 2000 sont également résumées dans la mesure où elles 
sont cit®es par une revue de litt®rature et quôelles concernent une question ou une 
technique peu abord®e). Ces ®tudes ®valuent la variation des effets dôune intervention 
globale en fonction de lôintensit® de son application (mesurée en heures/semaine), ou 
comparent une intervention globale ¨ une collection ®clectique dôinterventions 
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juxtaposées, ou encore comparent une intervention globale menée dans un centre à la 
même intervention effectuée ¨ domicile et/ou avec lôaide des parents form®s 
(« cothérapeutes »). Les interventions intitulées dans les études anglophones special 
education, et qui pourraient correspondre en France aux interventions effectuées en 
centres médico-sociaux, sont souvent prises comme intervention contrôle et se 
rapprochent en général des interventions éclectiques ; 

 les conclusions relatives ¨ lô®valuation de lôefficacit® et de la s®curité ; 

 les avis complémentaires des membres des groupes de travail. 

5.2 Objectifs visés par les différentes interventions  

Comment d®finir les objectifs des interventions mises en îuvre ? 

Ʒ Analyse de la littérature  

Les chapitres ci-dessous décrivent les objectifs visés par chacune des interventions 
évaluées. 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

Les objectifs visés par les différentes interventions doivent couvrir lôensemble des besoins 
observés lors des évaluations précédemment décrites, dans les différents domaines de la vie 
quotidienne, émotionnelle, affective, sociale. Ces objectifs impliquent que chaque 
intervention définisse des buts à court et à long terme. Les buts, à court terme, sont le 
développement des compétences de communication, du langage, des relations sociales, de 
cognition, de contrôle émotionnel, de contrôle des comportements problème (stéréotypies, 
agressivité, automutilation, etc.) et la diminution de la s®v®rit® des sympt¹mes de lôautisme. 
À moyen terme, les buts des interventions sont la scolarisation puis la formation 
professionnelle. À long terme, les buts des interventions consistent à assurer, dans la 
mesure du possible, des conditions de vie autonome. 

Les membres des groupes de travail insistent, comme déjà décrit ci-dessus, sur 
lôhétérogénéité des profils cliniques des enfants/adolescents avec TED, nécessitant de lier 
évaluations et interventions, et dôadapter ces derni¯res aux singularit®s de 
lôenfant/adolescent et de sa famille.  

Du fait de cette grande hétérogénéité des profils cliniques, il nôa pas ®t® possible de d®finir 
des objectifs par tranche dô©ge comme initialement souhait® dans le cadre de la note de 
cadrage. Néanmoins, les participants insistent pour que les interventions tiennent compte de 
lô©ge développemental, mais aussi de lô©ge chronologique de lôenfant/adolescent, afin 
dô®viter, par exemple, de proposer à un adolescent des activités qui ordinairement sont 
exclusivement proposées dans le cadre de la petite enfance. 

Les interventions visent une am®lioration du fonctionnement de lôenfant/adolescent, mais 
également une adaptation de son environnement, afin de réduire sa situation de handicap. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Il est essentiel que les interventions proposées respectent la singularité de 
lôenfant/adolescent et de sa famille, et tiennent compte des priorit®s de ceux-ci. 

Ces interventions recouvrent les actions directes aupr¯s de lôenfant/adolescent mais aussi 
les actions indirectes avec et sur son environnement (cf. chapitre 1). 
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Les interventions évaluées mettent en évidence une amélioration du quotient intellectuel, des 
habiletés de communication, du langage, des comportements adaptatifs ou une diminution 
des comportements problèmes pour environ 50 % des enfants avec TED, avec ou sans 
retard mental. Aucune approche éducative ou thérapeutique ne peut donc prétendre 
restaurer un fonctionnement normal, ni même améliorer le fonctionnement et la participation 
de la totalité des enfants/adolescents avec TED (grade B). 

Il est recommand® aux parents dô°tre particuli¯rement prudents vis-à-vis dôinterventions 
présentées, par des professionnels ou des associations, soit comme une intervention 
permettant de supprimer complètement les manifestations des TED, voire de guérir 
totalement leur enfant, soit comme une m®thode exigeant lôexclusivit® de lôaccompagnement, 
car lôabandon dôinterventions peut pr®senter un danger ou induire une perte de chances pour 
la personne (ex. : abandon de traitements utiles à des pathologies associées)35. 

Le but des interventions est de : 

 ̧ proposer ¨ lôenfant et ¨ sa famille un cadre relationnel s®curisant ; 
 ̧ favoriser le d®veloppement de lôenfant/adolescent dans diff®rents domaines fonctionnels 

(communication et langage, interactions sociales, sensoriel, moteur, cognitif, émotionnel 
et affectif) ainsi que sa participation sociale et scolaire, son autonomie, son 
indépendance, ses apprentissages et ses compétences adaptatives ; 

 ̧ réduire les obstacles environnementaux augmentant sa situation de handicap ; 
 ̧ concourir à son bien-être et à son épanouissement personnel. 
Lôh®t®rog®n®it® des profils cliniques et de lô®volution des enfants/adolescents avec TED au 
cours de leur développement nécessite que les réponses éducatives, pédagogiques et 
thérapeutiques soient diversifiées, quôelles soient propos®es en milieu ordinaire ou en 
®tablissement, et que les interventions pluridisciplinaires mises en îuvre soient 
complémentaires, coordonnées et adaptées aux besoins singuliers de chaque 
enfant/adolescent.  

Côest pourquoi, il est recommandé : 

 ̧ de définir et de prioriser les interventions proposées en fonction des résultats des 
évaluations dans les différents domaines du fonctionnement et de la participation sociale 
de lôenfant/adolescent ; 

 ̧ de suivre et dô®valuer les interventions propos®es sur la base dôune ®valuation continue 
du d®veloppement de lôenfant/adolescent associant ce dernier et ses parents ;  

 ̧ dôadapter les interventions en fonction de lô©ge et du d®veloppement de 
lôenfant/adolescent.  

Quel que soit lô©ge de lôenfant/adolescent, lôintensit® et le contenu des interventions doivent 
être fixés en fonction de considérations éthiques visant à limiter les risques de sous-
stimulation ou au contraire de sur-stimulation de lôenfant/adolescent. 

Quand il nôy a pas de progr¯s ®vidents au bout de quelques mois, le choix des méthodes 
utilisées et les modalités de leur application, les objectifs des interventions, la durée ou le 
rythme de celles-ci doivent être rediscutés et adaptés, après échanges entre la famille et les 
professionnels, éventuellement apr¯s avis aupr¯s dôune ®quipe sp®cialis®e ou du CRA.  

                                            
35

 « Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles du développement », 

Anesm, janvier 2010 (chapitre 2, paragraphe 2.4 « Attirer la vigilance des personnes et des familles sur les 
risques de dérives liées à certaines pratiques »). 

http://www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php?page=article&id_article=333
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5.3 Programmes globaux dôinterventions mis en îuvre dans le cadre de 
projets personnalisé s aupr¯s dôenfants et adolescents avec TED 

5.3.1 Description des diff®rents modes dôintervention lors de programmes globaux  

Lors dôun travail pr®alable de la HAS, plusieurs modes dôintervention globale et coordonn®e 
auprès des personnes avec TED avaient été identifiés et décrits (1) : 

 inclusion en scolarité partielle ou totale ; 

 programmes dôintervention ¨ r®f®rence comportementale ; 

 programmes dôintervention ¨ r®f®rence d®veloppementale ; 

 prises en charge institutionnelles à référence psychanalytique ; 

 prises en charge intégratives. 

 

Les profils de chaque enfant/adolescent avec TED étant extrêmement hétérogènes (1), ces 
programmes globaux sont déclinés sous forme de projets personnalisés afin de répondre 
aux besoins singuliers et multidimensionnels de chaque enfant/adolescent. 

Ʒ Inclusion en scolarité partielle ou totale  

Lôinclusion en scolarit® partielle ou totale est une modalit® particuli¯re de scolarisation durant 
lô©ge scolaire (1). Depuis la loi de 2005 (145), tout enfant en situation de handicap a droit à 
une inscription dans une école ordinaire ; cependant, le plan personnalisé de scolarisation 
(PPS) peut envisager le mode de scolarisation selon différents dispositifs, en établissement 
scolaire, médico-social ou sanitaire (cf. annexe 8). En inclusion scolaire, différents 
programmes dôinterventions peuvent être utilisés (1). 

La revue de littérature francophone (38) (cf. annexe 6) constate que depuis la loi de 2005, la 
scolarisation des enfants TED ®tant devenue une obligation pour lô£ducation nationale, celle-
ci leur ouvre plus largement ses portes. Les repr®sentants de lô£ducation nationale 
cherchent généralement à collaborer avec les acteurs de la psychiatrie infanto-juvénile et du 
secteur médico-social. 

La question se pose de savoir si cette ouverture et ces collaborations sont équivalentes 
dôune r®gion ¨ lôautre en fonction des partenaires, de leur engagement, de leur disponibilit® 
et selon les moyens attribués (problème du nombre et de la formation des AVS-i 
notamment). 

De ce point de vue, lôenqu°te r®alis®e dans le cadre de la mesure 28 met en évidence les 
points suivants à partir de 223 questionnaires renseignés par des enseignants de 3 régions 
ayant accueilli dans leur classe un ou plusieurs enfants avec TED (taux de réponse : 35,9 %) 
(27) :  

 88 % des enseignants exercent en établissement public ; 

 75 % enseignent en classe ordinaire (60 % en maternelle, 14 % en primaire et 3 % en 
collège) ; 2 % des enseignants en classe ordinaire ont une certification dôenseignement 
spécialisé (CAPA-SH, CAEI, CAPSAIS) ; 23 % ont reçu une formation ou information 
sur les TED ; la classe comprend en moyenne 26 enfants dont un enfant avec TED ; 

 25 % enseignent en classe adaptée (10 % en CLIS, 9 % au sein dôune unit® 
dôenseignement en établissement sanitaire ou médico-social, 4 % en ULIS collège, 1 % 
en ULIS lycée, 1 % autres) ; 80 % des enseignants en classe adaptée ont une 
certification dôenseignement sp®cialis® ; 70 % ont reçu une formation ou information sur 
les TED ; la classe comprend en moyenne 13 enfants, dont 1 à 6 enfants avec TED 
dans 85 % des cas (maximum 29 enfants avec TED) ; 

 en classe ordinaire, une auxiliaire de vie scolaire individuelle (AVS-i) a été affectée 
aupr¯s de lôélève avec TED dans 78 % des cas (dans 3 % des cas sur une partie de 
lôann®e seulement) pour suivre les tâches scolaires, faciliter les relations avec les autres 
élèves, organiser le travail ou apporter une aide sur le plan matériel ; 
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 les principaux objectifs visés pour lôenfant/adolescent par lôenseignant sont : lôacquisition 
des r¯gles de la vie en collectivit® et de lôautonomie personnelle de base, la gestion de 
ses émotions, le développement des relations interpersonnelles, lôexpression par le 
langage et lôacquisition des apprentissages fondamentaux. Les objectifs les plus 
fréquemment cités (plus de 60 % des répondants) ne concernent pas les 
apprentissages « académiques è mais plut¹t la socialisation, lôautonomie et la gestion 
des ®motions. Les objectifs varient n®anmoins en fonction du type dôenseignement 
(ordinaire versus adapté) et du niveau de scolarit®. Ainsi, lôacquisition des 
apprentissages fondamentaux est citée par 84 % des enseignants en classe ou 
dispositif adapté et par 44 % par les enseignants de classe ordinaire (24 % des 
enseignants en petite section de maternelle, 53 % en grande section de maternelle, 
77 % en primaire et 86 % au collège) ; 

 les stratégies pédagogiques particulières sont utilisées par 92 % des enseignants en 
classe ordinaire et 98 % des enseignants en classe adaptée, par exemple 76 % 
adaptent les consignes. Certaines adaptations sont plus fréquentes en classe adaptée 
quôen classe ordinaire, comme le recours aux emplois du temps individualisés (84 % vs 
41 %), le fractionnement ou séquençage des activités (77 %vs 41 %) et le recours aux 
supports visuels à la communication (55 % vs 31 %) ; 

 les principales compétences des élèves sur lesquelles les enseignants se sont appuyés 
sont la mémoire visuelle (68 %), les capacités d'apprentissage par imitation (57 %), la 
mémoire auditive (29 %), les capacités procédurales (16 %) et la maîtrise de l'outil 
informatique (20 %) ;  

 les principales difficultés rencontrées sont liées au contexte (manque de connaissance 
sur lôautisme [71 %], sentiment d'isolement [45 %]) et ¨ lô®l¯ve (faibles capacités 
d'attention et de concentration [75 %], difficultés sur le plan de la socialisation [72 %] et 
du comportement [52 %]) ; 5 % des enseignants nôont pas rencontr® de difficult®s li®es 
¨ lôenfant et 10 % pas de difficultés liées au contexte ; 

 les progrès observés par les enseignants concernent d'abord la socialisation ï 
acquisition des règles de la vie en collectivité (67 %), les relations avec les pairs (58 %), 
les apprentissages scolaires (54 %) et les troubles du comportement (41 %). Des 
progrès relatifs à la communication et au langage sont cités par 12 % des enseignants. 
Dans 5 % des cas (n = 11), les enseignants n'ont observé aucun progrès chez l'enfant, 
voire une régression. 

Ʒ Programmes dôintervention ¨ r®f®rence comportementale ou d®veloppementale 

Les interventions comportementales (cf. annexe 15) et développementales (cf. annexe 16) 
visent ¨ modifier les caract®ristiques comportementales des troubles du spectre de lôautisme. 
La visée des interventions comportementales et d®veloppementales est dôam®liorer les 
comp®tences de lôenfant dans tous les domaines pour faciliter son insertion sociale, sa 
r®gulation ®motionnelle, sa vie quotidienne et ses capacit®s dôapprentissage. En ce sens, 
ces interventions sont dites globales (correspond au terme anglais comprehensive).  

 

Il convient de noter que la différence entre les interventions à référence comportementale et 
les interventions à référence développementale sôest nettement estomp®e en 2011, dans la 
mesure où les interventions à référence développementale sont souvent des interventions 
comportementales adaptées plus spécifiquement à un âge compris entre 18 mois et 5 ans et 
®voluant avec cet ©ge. Lôordre dans lequel lôintervention pr®voit dôintroduire des 
entra´nements sôappuie sur lôordre observ® dans le d®veloppement typique. Les interventions 
développementales, comme celles qui ne se disent pas explicitement développementales, 
sont flexibles dans la mesure où elles sont organisées selon les projets personnalisés et 
définissent sur quels comportements spontan®s de lôenfant le th®rapeute doit ancrer 
lôamorce de lôintervention pour chacun des domaines cibl®s. 

La distinction a été faite pour différencier les interventions qui privilégient lôid®e quôun enfant 
avec autisme de 6 ans, par exemple, avec un âge mental de 3 ans dans certains domaines, 
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doit °tre trait® comme un enfant typique dô©ge mental ®quivalent (donc avec une approche 
développementale), au moins dans les domaines où existe le retard (le programme sera dit 
« développemental »), de celles qui privilégient lôid®e quôil nôest pas possible de fournir à 
lôenfant les conditions pour lô®mergence compl¯tement spontan®e dôun comportement ou 
dôune activit® mentale, et quôil faut utiliser la m°me technique dôapprentissage quel que soit 
lô©ge pour en favoriser lô®mergence, tout en proposant parmi les essais discrets quand cette 
technique spécifique est utilisée, des essais hi®rarchis®s en fonction de lô©ge (le programme 
sera dit « comportemental »). De façon générale, les recherches en psychologie et 
neuropsychologie expérimentales ont constitué un socle de connaissances concernant le 
développement des processus psychologiques et leur relation avec le développement 
c®r®bral, qui sôaccroît sans cesse et sur lequel se fondent les interventions globales ou 
spécifiques, comportementales et développementales. 

La revue de littérature francophone (38) conclut que lôattention port®e ¨ la prise en charge 
éducative a toujours existé en pédopsychiatrie, discipline née au XIXe siècle de la rencontre 
de m®decins et dô®ducateurs pour aider des enfants en difficult®s dôexistence et, notamment, 
des enfants avec autisme. 

Apr¯s une p®riode de r®serve, de d®fiance, voire dôopposition pour certains, les techniques 
éducatives structurées et formalisées, prônées ces trente dernières années par des auteurs 
anglo-saxons (programme TEACCH, ABA), paraissent mieux acceptées actuellement par les 
pédopsychiatres français (cf. annexes 13 et 14).  

Elles peuvent être envisagées et même appliquées par quelques uns qui en ont intégré les 
grands principes dans leur projet de prise en charge globale : 

 structuration des espaces et du temps ; 

 utilisation de messages visuels, de pictogrammes ou de la langue des signes ; 

 objectifs réalistes, à court terme, adaptés aux capacités émergentes repérées chez 
lôenfant ; 

 séquençage des activités ; 

 expression des émotions ; 

 g®n®ralisation dans dôautres contextes, notamment familiaux ; 

 facilitation dôun comportement par des r®compenses, autonomisation, etc. 

Mais certaines équipes médicales françaises restent r®serv®es quant ¨ lôutilisation trop 
formalisée de ces techniques, et surtout exclusive dôautres approches globales et 
multidimensionnelles de lôenfant. 

Les enquêtes de pratiques réalisées en France ne permettent pas de généraliser les 
pratiques observ®es lors dôintervention globale comportementale : les structures proposant 
ce type de programmes sont peu nombreuses en France ; deux structures expérimentales 
ou innovantes font partie de l'®chantillon de lôenqu°te menée dans le cadre de la mesure 28 
du Plan Autisme (27). Celles-ci proposent des interventions spécifiques destinées à favoriser 
la communication, l'autonomie et les apprentissages scolaires. Par ailleurs, elles utilisent 
quotidiennement des systèmes de communication augmentée, alors que cet usage ne 
concerne quôun quart des ®tablissements ç non expérimentaux » pour enfants (27). 

Ʒ Prises en charge institutionnelles à référence psychanalytique  

En France, les prises en charge institutionnelles sont courantes dans les institutions 
sanitaires ou médico-sociales (1).  

Lôobjectif de ces prises en charge institutionnelles est de favoriser chez les enfants avec 
autisme la relation à autrui et à eux-mêmes en leur donnant les moyens de construire des 
capacit®s de repr®sentation qui vise ¨ lôaider ¨ ç réinvestir positivement son activité 
mentale » (1). 

Mise en îuvre pr®cocement, accompagnant imm®diatement lô®valuation initiale du 
fonctionnement de lôenfant, la prise en charge proposée est pluridisciplinaire et assurée par 
des dispositifs variés impliquant les secteurs sanitaire, médico-social et scolaire 
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(cf. annexe 8). Le trépied « soins, éducation, scolarisation » est devenu la base des 
programmes développés dans les institutions pédopsychiatriques de secteur (cf. annexe 12). 

La revue de la littérature francophone (38) am¯ne ¨ distinguer les soins institutionnels, côest-
à-dire lôapproche globale et multidimensionnelle qui forme le fond du traitement (annexe 12), 
des techniques spécifiques qui se détachent sur ce fond (annexe 17). Le terme institution 
désigne ici non seulement un établissement spécifique, mais aussi le processus 
dôarticulation et de mise en forme des soins : lôinstituant autant que lôinstitu® (146). 

Misès, Hochmann et Delion consid¯rent lôinstitution, comme un outil dôobservation, de mise 
en liens et dô®laboration du fonctionnement de lôenfant : son comportement, ses émotions et 
ses modes de pensée (147-151). 

Les soins institutionnels consistent ¨ offrir ¨ lôenfant, ¨ travers des dispositifs vari®s, des 
lieux et des temps de rencontre, où les conflits et les mouvements qui affectent sa vie 
psychique peuvent être repérés et mis en relation significative ; ceci vise à lever 
progressivement les contraintes qui pèsent sur son fonctionnement mental.  

Ce travail dô®laboration, dôabord fond® sur des th®ories psychopathologiques, en grande 
partie dôinspiration psychanalytique (152) sôappuie aussi, aujourdôhui, sur les recherches des 
sciences cognitives qui confirment souvent ou précisent les intuitions des cliniciens (153-
155). 

La revue de littérature francophone (38), détaillée en annexe 12, insiste sur lôimportance de 
la narration, du jeu symbolique, de lôarticulation des diff®rents intervenants entre eux, de la 
continuit® entre les activit®s et les institutions et de lôimportant travail de supervision pour 
aider les intervenants à surmonter la routine et le découragement par un travail dôélaboration 
de lô®quipe, un travail intellectuel de mise en sens, se r®f®rant ¨ une th®orie du 
fonctionnement et du d®veloppement mental et dôune r®flexion sur les r®actions affectives 
quôinduisent les enfants chez les soignants, conditions pour que lôinstitution soit 
thérapeutique. 

La revue de littérature francophone (38) conclut que les techniques de soins en individuel ou 
en groupe sont multiples. Certaines sont plus centr®es sur le corps, dôautres sur le 
fonctionnement psychique. La plupart des travaux insistent pour que les soins soient adaptés 
à chaque enfant, à la nature de ses troubles, à son âge, à son stade de développement, à 
ses capacit®s dô®volution, ainsi quôaux caract®ristiques de sa famille dans son contexte de 
vie social, économique, voire géographique. Les travaux consultés soulignent que cette 
diversification indispensable doit ®viter la dispersion et lôincoh®rence, dôo½ la n®cessit® dôune 
tol®rance r®ciproque des diff®rents intervenants travaillant en ®quipe supervis®e et dôune 
coordination avec les parents qui doivent être informés du projet de soin, de son but et de 
son sens. 

La prescription de m®dicaments nôest pas exclue, elle peut °tre utile ¨ certains moments, 
obéit à des règles précises, a une visée essentiellement symptomatique. 

Les enquêtes de pratiques réalisées en France ne permettent pas de distinguer 
explicitement si les interventions proposées relèvent de prises en charge institutionnelles à 
référence psychanalytique ou de prises en charges intégratives empruntant leurs moyens à 
différents courants théoriques.  

Les avis exprimés au cours de la phase de lecture et de consultation publique montrent que 
certains professionnels consid¯rent quôil existe ®galement des prises en charge 
institutionnelles qui sôappuient sur des pratiques éducatives et sociales et non sur le courant 
théorique psychanalytique. 

Ʒ Prises en charge intégratives  

Les prises en charge int®gratives font lôobjet dôune section distincte en raison de leur 
diversité. Elles empruntent leurs moyens à différents courants théoriques, et adaptent leur 
utilisation au contexte de lôenfant, aux souhaits de sa famille et aux ressources des 
professionnels de différentes disciplines. Les interventions proposées dans le cadre de ces 
programmes sont multiples et variables (1). 
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La prise en charge intégrée des enfants avec autisme suppose leur maintien dans leurs 
milieux habituels utilisé comme des supports aux projets éducatifs et de soins (156).  

Cela se fait par un travail indirect aupr¯s des partenaires de lôenfant (informations, 
®changes) et par un travail direct aupr¯s de lôenfant avec deux objectifs (1) :  

 ̧ lui permettre de d®couvrir et dôaugmenter ses capacit®s dans les différents domaines de 
son développement ;  

 ̧ faire conna´tre les particularit®s de son fonctionnement aux personnes qui sôoccupent de 
lui. 

Les échanges réalisés au cours des différentes réunions, permettent de convenir que de 
manière générale, les prises en charges intégratives mises en îuvre dans des ®quipes 
spécialisées en ce qui concerne le suivi des enfants/adolescents avec TED, et reconnues 
par lôensemble des participants, sont fondées sur les besoins individuels de 
lôenfant/adolescent identifiés lors de lô®valuation, et sont conçues de manière 
transdisciplinaire pour permettre à l'enfant de rester intégré dans son milieu de vie ordinaire. 
Elles veillent ¨ utiliser un mode de communication et dôinteraction commun avec 
lôenfant/adolescent, et à ne pas disperser celui-ci dans des activités éclectiques ou des lieux 
multiples. 

Les travaux antérieurs de la HAS place la th®rapie dô®change et de développement parmi les 
prises en charge intégratives (1). 

La th®rapie dô®change et de d®veloppement est d®crite comme une psychoth®rapie centr®e 
sur lô®change et le d®veloppement cognitif, affectif et émotionnel (157). Prototype des 
interventions pr®coces, la th®rapie dô®change et de développement est un soin individuel 
réalisé sous la conduite d'un thérapeute spécialisé, qui permet à l'enfant de développer ainsi 
ses capacités de contact avec autrui, d'interaction et d'adaptation l'environnement (158), en 
s'appuyant sur les notions d'acquisition libre et de « curiosité physiologique » et en 
respectant trois règles d'or : la sérénité, la disponibilité, la réciprocité. Les jeux sont proposés 
en fonction de lô®valuation pluridisciplinaire de lôenfant. Ils ont pour but de lôaider ¨ sôinscrire 
dans des s®quences ludiques dôinteraction sensorimotrice et socio-émotionnelle, de favoriser 
les ajustements anticipés à autrui et les synchronisations. En exerçant et rééduquant, dès le 
plus jeune ©ge, les fonctions d®ficientes, telles que lôattention visuelle et auditive, la 
perception, la régulation, elle permet à lôenfant de d®velopper les capacit®s de base ¨ savoir 
communiquer, échanger avec autrui, être attentif et imiter. Grâce aux nouvelles aptitudes 
acquises par lôenfant, il peut profiter pleinement des interventions ®ducatives, p®dagogiques 
et thérapeutiques coordonnées qui lui sont dispensées par ailleurs (159). 

Si la th®rapie dô®change et de d®veloppement est parfois présentée comme une approche 
spécifique (cf. également annexe 17), elle sôinscrit toujours dans un programme global de 
prise en charge, centr® sur lôenfant mais o½ sont ®galement impliqu®s la famille, lô®quipe de 
soins, lô®quipe p®dagogique, ®ventuellement en int®gration scolaire, et lôenvironnement 
social. Elle favorise ainsi le d®veloppement psychologique harmonieux de lôenfant, la 
rééducation de fonctionnements pivots et son intégration familiale et sociale (159). 

Des ®valuations pr®cises et d®taill®es permettent de proposer ¨ lôenfant un programme 
thérapeutique individualisé et personnalisé, adapté à ses compétences, à ses difficultés et à 
son profil de développement, au fur et à mesure. 

 

Les enquêtes de pratiques, réalisées en France, ne permettent pas de distinguer 
explicitement si les interventions proposées relèvent de prises en charge institutionnelles à 
référence psychanalytique ou de prises en charges intégratives visant à découvrir et 
augmenter les capacités de lôenfant/adolescent dans les diff®rents domaines de son 
développement ou encore de prises en charge/accompagnements éclectiques non 
sp®cifiques aux besoins de lôenfant/adolescent.  

Lôenqu°te la plus r®cente, relative aux modalit®s dôaccompagnement des personnes avec 
TED dans trois régions françaises effectuée au titre de la mesure 28 du Plan Autisme, 
suggère cependant un éclectisme important des pratiques sur le territoire national (27). 
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Lôoffre de services est d®crite comme ®tant habituellement peu sp®cifique (en particulier 
dans les structures pour adultes) et recouvrant des interventions qui, dôune part ne ciblent 
pas particulièrement les domaines fonctionnels habituellement perturbés dans l'autisme et 
dôautre part, ne sôappuient pas sur des m®thodes d®finies ou ayant fait lôobjet dôun d®but de 
validation. Ainsi, certaines activités, très couramment utilisées, le sont sans que soit mis en 
avant un abord spécifique (la psychomotricité proposée dans les trois quarts des structures 
par exemple). Par ailleurs, lorsque des interventions spécifiques et formalisées sont 
proposées (structures pour enfants essentiellement), celles-ci sont rarement répétées 
plusieurs fois dans la semaine ou ne sont destin®es quô¨ une minorit® des personnes 
accompagn®es. Ainsi, lôorthophonie, cit®e par un peu plus de la moiti® des structures, est 
rarement proposée à tous les enfants avec TED accompagnés. De la même façon, les outils 
de communication visuelle sont relativement répandus, mais leur usage nôest, ni 
systématique, ni toujours fonctionnel (exemple : affichage au mur mais pas dôutilisation 
effective des supports au cours des activités). Enfin, seul un établissement sur cinq propose 
des ateliers ciblant lôam®lioration de la compréhension et l'expression des émotions (27).  

5.3.2 £valuation de lôefficacit® et s®curit® de lôinclusion en scolarit® partielle ou 
totale  

Ʒ Recommandations de bonne pratique  et revues systématiques  

Aucune des recommandations de bonne pratique identifi®es nôa propos® de 
recommandations spécifiques relatives à la scolarisation des enfants/adolescents avec TED 
(cf. annexe 10). 

Un guide réalisée par le Centre national de documentation pédagogique en 2010 est à 
disposition du personnel de lô£ducation nationale qui enseigne ou accompagne des 
enfants/adolescents avec TED (160). 

Aucune revue syst®matique sp®cifique aux interventions en milieu scolaire nôa ®t® identifiée. 
En revanche, plusieurs revues systématiques ont comparé les effets des interventions 
r®alis®es en milieu scolaire dô®ducation sp®cialis®e aupr¯s de jeunes enfants ¨ une 
intervention globale comportementale. 

Les revues systématiques concluent à la supériorité des interventions globales 
comportementales comparativement à une scolarisation en milieu spécialisé (161-164). 
Reichow et Wolery (163) calculent un indice de taille dôeffet qui se r®v¯le bien meilleur pour 
les groupes en intervention comportementale ABA que pour les groupes de comparaison en 
éducation spécialisée. Une autre estimation plus indirecte de la supériorité des interventions 
comportementales est aussi fournie : le pourcentage dôenfants des groupes 
comportementaux intensifs entrant ¨ lô®cole ou passant au-dessus du CP, après intervention, 
dans les 12 études quôils analysent, va de 23 % à 100 % ; 140 enfants sur 217 (65 %) 
entrent dans le système scolaire typique ; 35 % vont en éducation spécialisée ou un autre 
système (163). 

Ʒ Études cliniques  

Six études contrôlées non randomisées (165-171) et un essai randomisé (172) ont comparé 
les interventions auprès de jeunes enfants r®alis®es en milieu scolaire dô®ducation 
spécialisée à une intervention comportementale. Quatre de ces études, décrites ci-dessous, 
observent une sup®riorit® significative et importante de lôintervention comportementale 
globale type ABA par rapport ¨ la prise en charge de dur®e identique par lô®ducation 
spécialis®e, m°me avec un nombre dôheures total dôintervention par semaine identique. 
Cette supériorité concerne le QI, la communication, le langage, les compétences sociales. 
Trois interventions nôobservent pas de sup®riorit® de lôintervention ABA. Lôune (171) utilisait 
une intervention ABA tr¯s peu intensive de 11,5 heures/semaine. Lôautre (172) utilise une 
intervention ABA ne ciblant que lôattention conjointe. Dans la troisième (167), la supervision 
de lôintervention ABA, men®e par les parents, nô®tait pas r®alis®e par un centre ABA 
universitaire compétent. 
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Deux autres études non contrôlées ont été identifiées (173,174). Elles évaluent une 
int®gration scolaire dôun type particulier, avec un suivi sur 10 ans pour lô®tude publi®e en 
2011. 

2004 et 2011 États -Unis  

Stahmer et Ingersoll (173) et Stahmer et Akshoomoff (174) évaluent un programme 
dôint®gration scolaire (Childrenôs Toddler School, CTS, appelé depuis maintenant Playful 
Learning Academy for Young Children, PLAYC) pour enfants de moins de 3 ans. Le 
programme comporte trois composantes : une intervention en classe, une intervention 
spécifique hors de la classe et une formation des parents. Lô®tude ne comporte pas de 
groupe de comparaison, mais vise seulement ¨ v®rifier la faisabilit® et lôefficacit®. 

Population : 102 enfants relevant du spectre de lôautisme, ©g® dôenviron 28 mois (21 ¨ 33 
mois) en d®but dôintervention et 36 mois en fin (de 35 à 40 mois) avec un taux de 
fréquentation contrôlé de 86 % des jours dôintervention en moyenne. Crit¯res dôinclusion : 
diagnostic (ind®pendant de lô®tude) de spectre de lôautisme ou TED non sp®cifi® dôapr¯s le 
DSM-IV, confirm® par lôun des auteurs de lô®tude (CARS, GARS), avoir un ©ge mental non 
verbal minimum de 12 mois au test de Bayley (BSID-II), lôentr®e dans le programme se fait 
avant lô©ge de 30 mois. Les parents peuvent refuser et °tre orient®s ailleurs. Notons que la 
moyenne des scores dôautisme (GARS) au recrutement est de 87,2 (±11,2). Or, une récente 
étude de validation de la GARS donne 90,1 et non 100 comme moyenne pour les enfants 
avec un diagnostic dôautisme. Les auteurs de la pr®sente ®tude estiment que les participants 
sont dans la moyenne de lôautisme (pour les autres mesures cf. « Résultats »). 

Intervention : 

La composante « classe » : une classe comporte 8 enfants avec un développement typique 
et 8 enfants avec TED de moins de 3 ans. Quatre des enfants TED sont présents le matin, 4 
lôapr¯s midi. Chaque enfant avec TED a donc 3 heures de classe/jour, cinq jours/semaine 
(15 heures/semaine). Lôencadrement est de 1 adulte pour 3 enfants (1 : 3). La classe se 
présente comme une classe de maternelle classique. Le programme et les méthodes sont 
mis au point par des enseignants spécialisés et des enseignants classiques. Ils sont destinés 
¨ sôadresser aux deux populations dôenfants ¨ la fois. Lôenseignement se fait au cours de 
jeux, de repas, dôactivit®s artistiques, etc., au moyen dôapprentissage incidentel, de réponses 
pivots, dôessais discrets, dôenseignement structur®, de techniques développementales 
interactives. Sont utilisés le PECS et une langue des signes modifiés pour les enfants qui en 
ont besoin. 

La composante « intervention spécifique » concerne chaque enfant TED pendant 
4 heures/semaine avec un enseignant (encadrement 1 : 1 ou 1 : 2 selon les cas) dans une 
pi¯ce s®par®e de la classe. Lôintervention porte sur lôentra´nement ¨ des comp®tences qui 
réclament un environnement très structuré : entraînement à la communication, imitation 
verbale et non verbale, essais discrets, stratégies utilisées en classe. Les techniques 
dôintervention dans ces 4 heures peuvent °tre par essais discrets.  

La composante « formation parentale » comporte 2 heures/semaine au domicile avec un 
enseignant de la classe. Les techniques utilisées en classe sont enseignées pour que les 
parents fournissent 10 heures dô®ducation-intervention/semaine ¨ leur enfant. Lôenseignant 
aide les parents à définir les buts, aide à identifier et intervenir sur les comportements à 
probl¯me. Les parents dôune m°me classe se r®unissent une fois par semaine avec 
lôenseignant responsable. Parents et enseignants organisent la transition lorsque lôenfant 
changera de programme à 3 ans. 

Les buts des interventions sont définis individuellement pour chaque enfant dans les 
domaines de la communication, des compétences sociales, des soins personnels et de 
lôautonomie, des capacit®s sensorielles et motrices, des probl¯mes comportementaux, etc. 
Un plan avec des buts interm®diaires est d®fini. Une r®union de lô®quipe dôintervenants fait le 
point sur chaque enfant chaque semaine. Une réunion toutes les 5 semaines avec la famille 
et lô®quipe r®examine les progr¯s et les buts d®finis. Au moment de passage dans lô®cole 
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suivante (à partir de 3 ans), les enseignants de cette dernière participent aux réunions de 
lô®cole maternelle.  

Un orthophoniste et un ergothérapeute travaillent 4 heures/semaine avec les enseignants et 
les enfants en classe (dans ce temps est compris les consultations sp®cifiques, lô®ducation 
des parents, lôentra´nement des enseignants, lôexamen des buts et le d®veloppement des 
procédures). 

Tous les intervenants ont une formation spécialisée plus ou moins poussée selon son rôle. 
Tous les enseignants reçoivent une formation dans les techniques utilisées. 

Cinq des enfants ont reçu des interventions supplémentaires extérieures décidées par les 
parents.  

Les tests sont administrés avant et après intervention par le psychologue du programme. 

Résultats : en environ 9 mois les enfants sont pass®s dôune moyenne de QI (BSID-II, ou 
Mullen) de 63,9 (écart type = 13,3) ¨ lôinclusion ¨ un QI de 75,7 (écart type = 18,3) à la sortie 
de maternelle (p = 0,000). Avant intervention, 6 enfants (6 %) avaient un QI dans la zone 
typique entre 85 et 115, 24 % avaient un QI entre 70 et 84, 70 % étaient dans la zone de 
retard (QI < 70). À la sortie, 31 % sont dans la zone typique (85 à 115), 35 % sont dans la 
zone de retard léger et 34 % demeurent dans la zone de retard. Ainsi, 36 des 70 enfants en 
zone de retard s®v¯re en d®but dôintervention en sont sortis, dont 16 sont passés en zone 
typique. Quatorze des 24 enfants en zone de retard léger au départ passent en zone 
typique. En moyenne, les participants sont passés dôun d®veloppement non verbal de 
18 mois (quand ils avaient un âge chronologique moyen de 28 mois) à 26 mois (quand ils 
avaient un âge chronologique moyen de 35 mois). Ces résultats sont supérieurs à ce à quoi 
on pouvait sôattendre sans intervention en extrapolant le rythme de développement des 
enfants avant intervention : avant intervention le rythme de d®veloppement nô®tait que de 
63 % du rythme normal de d®veloppement alors quôen fin dôintervention le rythme de 
développement a atteint 79 % du taux normal. 

Les scores de vocabulaire (estimés par les parents au test MacArthur) et les scores mesurés 
avec lô®chelle Preschool Language Scales augmentent significativement en production 
comme en compréhension.  

Les scores du VABS augmentent aussi significativement en ce qui concerne le score 
composite de comportement adaptatif, dans le domaine de la communication (passant dôune 
moyenne de 70 ¨ 77), de la vie quotidienne (passant dôune moyenne de 69,5 ¨ 72,5) et de la 
socialisation (passant dôune moyenne de 69,9 ¨ 74,6), mais non dans le domaine de la 
motricit®. Lôam®lioration est cliniquement significative dans chacun des trois domaines du 
VABS. 

La moyenne des scores dôautisme (GARS) ne diminue pas significativement (passant de 
83,8 à 80). Cependant, les scores de stéréotypies diminuent significativement.  

Les prédicteurs : Contrairement ¨ dôautres ®tudes, le score de QI nôest pas un bon pr®dicteur 
du changement de rythme de d®veloppement ni de lôaugmentation du niveau de 
communication observé à 3 ans. En revanche, le score de communication (VABS) est bon 
prédicteur ; le score de socialisation (VABS) est un prédicteur un peu moins puissant. 

Conclusion : le niveau des gains apr¯s 9 mois dôintervention est, en ce qui concerne le QI, 
du même ordre que celui observé par Dawson et al. (175) avec le Early Start Denver Model. 
Les gains en socialisation et communication (VABS) et en langage sont du même ordre. Il 
faut faire remarquer que même en classe, les techniques comportementales sont ici 
utilis®es, que les 3 composantes de lôintervention sont tr¯s articul®es entre elles, organis®es 
et coh®rentes. Il ne sôagit pas dôune intervention ®clectique. Comme dans les interventions 
comportementales ou comportementales avec approche développementale, une partie 
seulement des enfants tirent b®n®fice de lôintervention. 

Pour un suivi partiel à plus long terme, cf. Akshoomoff et al. 2010 (176) 

Faiblesse : absence de groupe de comparaison (un groupe avec intervention 
comportementale 1 : 1 aurait été souhaitable). Les psychologues évaluant les enfants avant-
apr¯s font partie de lô®quipe du programme. 
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Ʒ Conclusions de lô®valuation de lôefficacit® et la s®curit® 

Les études examinées concernent des enfants avec autisme et retard mental léger à sévère, 
âgés de 21 mois ¨ 7 ans en d®but dôintervention. Elles ont ®t® faites aux États-Unis, en 
Norvège, en Irlande ou au Royaume-Uni. Il est certain que lôefficacit® de la prise en charge 
par une éducation scolaire spécialisée dépend de sa qualit® qui nôest pas ®valu®e ici, mais 
qui est suffisante pour que des familles aient confié leurs enfants. Par ailleurs les classes 
dô®ducation sp®cialis®e doivent respecter des r¯gles de bonne pratique. La prise en charge 
par ces classes dô®ducation sp®cialis®e, sp®cifique ou non pour le cas des TED, nôatteint 
cependant pas le niveau dôefficacit® des prises en charge comportementale ABA ou 
TEACCH, de haute ou moyenne intensité. En revanche, une intensit® dôintervention 
comportementale de lôordre en moyenne de 11 heures/semaine obtient des résultats 
équivalents à une prise en charge en éducation spécialisée. Cependant, un programme 
dôint®gration tr¯s structur® avec une formation sp®cifique des ma´tres, un encadrement 1 : 3 
combinées à un encadrement 1 : 1, partiel, une collaboration et intervention des parents à 
domicile et un système de supervision très régulier, tel que celui décrit aux USA par Stahmer 

et al. (173,174) pourrait être prometteur en ce sens que les gains obtenus en 9 mois sont un 

peu plus faibles en ce qui concerne le QI, mais équivalents pour les autres mesures, que les 
interventions comportementales globales exclusivement 1 : 1. 

En résumé, si toutes les interventions visent à court terme à rendre progressivement 
possible la scolarisation de lôenfant en milieu typique, un grand nombre a montré que 
lô®ducation sp®cialis®e nôest pas en mesure dô°tre aussi efficace que les interventions 
systématiques proposées pour intégrer les enfants dans une scolarisation typique. 

Ʒ Avis complémentaires des membres des groupes de travail  

En 2011, aucune donn®e publi®e de pratiques ne permet de conna´tre le nombre dôheures 
de scolarisation en inclusion des enfants et adolescents avec TED. Or, scolariser un enfant 
1 heure/semaine en classe ordinaire ou 24 heures par semaine ne peut avoir la même 
signification dôune part pour lôenfant/adolescent en termes dôapprentissage et de dispersion 
des lieux où il est suivi et, dôautre part, en termes de contraintes sociales pour les familles 
dont lôun des parents, souvent la m¯re, doit alors abandonner son activité professionnelles 
pour emmener son enfant de lô®cole aux autres lieux, sanitaires ou m®dico-sociaux où il est 
suivi par ailleurs, voire sôen occuper ¨ temps complet lorsquôil ne b®n®ficie dôaucune prise en 
charge. 

Une inclusion très partielle ne peut être présentée comme satisfaisante, sauf si celle-ci est 
envisag®e comme une ®tape dans un processus progressif dôinclusion plus cons®quent, 
voire ¨ temps plein. Pour que lôinclusion soit un succ¯s, la soci®t® doit accepter dôy 
consacrer des moyens financiers et humains (formation) considérables. 

Par ailleurs, la scolarisation en milieu ordinaire seule ne permet pas ¨ lôenfant/adolescent 
avec TED de se d®velopper au maximum de ses capacit®s. Lôenfant/adolescent n®cessite de 
recevoir parallèlement des interventions thérapeutiques et éducatives spécifiques. Ces 
interventions doivent être organisées de manière à ne pas multiplier les lieux où 
lôenfant/adolescent les reoit. 

Une collaboration étroite entre les professionnels des champs sanitaire et médico-social, et 
les enseignants n®cessite dô°tre organis®e au plus pr¯s de lôenfant, afin de partager la 
connaissance du fonctionnement particulier de lôenfant/adolescent.  

Cette collaboration ne se substitue pas aux actions dôinformation et de formation des 
enseignants et AVS-i qui sont, elles aussi, essentielles. 

Ʒ Recommandations de la HAS et de lôAnesm 

Domaine des apprentissages scolaires et préprofessionnels  

Tout enfant/adolescent en ©ge scolaire doit b®n®ficier dôune scolarisation effective, en milieu 
ordinaire ou adapté. 
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Le volume horaire des activités proposées aux enfants/adolescents avec TED dans le 
champ scolaire doit atteindre, dès que possible, le même volume horaire que celui dont 
bénéficie tout enfant/adolescent du même âge, dans la mesure où le mode de scolarisation 
est adapt® aux aptitudes de lôenfant/adolescent et o½ cela ne le met pas en situation dô®chec 
ou de souffrance. 

Dans les établissements scolaires, les pratiques suivantes sont recommandées pour certains 
enfants/adolescents avec TED : 

 ̧ augmentation progressive du temps de scolarisation pour atteindre, dès que possible, le 
même volume horaire que tout enfant/adolescent du même âge ;  

 ̧ accompagnement ou tutorat par un AVS-i ayant reçu une formation relative aux TED 
et/ou par un professionnel suivant lôenfant/adolescent au sein dôune structure m®dico-
sociale ou sanitaire ; 

 ̧ tutorat par d'autres ®l¯ves, sous r®serve quôils soient volontaires, sensibilis®s au 
fonctionnement dôun ®l¯ve avec TED et quôils soient encadr®s par lô®quipe ®ducative.  

Dans les ®tablissements scolaires, en accord avec lôenfant/adolescent et ses parents, une 
information peut être donnée sur les caractéristiques des personnes avec TED aux pairs ou 
aux personnes de leur entourage social pour favoriser la compréhension des particularités 
de fonctionnement, leur acceptation et l'inclusion des enfants/adolescents avec TED dans un 
environnement ordinaire. 

Parallèlement aux enseignements délivrés dans les établissements scolaires et de formation 
professionnelle, il est recommandé que tout adolescent avec TED dont lô®valuation aurait 
mis en ®vidence des besoins sp®cifiques dans ce domaine puisse b®n®ficier dôun 
accompagnement spécifique lors de stage ou de recherche de stage, de formation ou 
dôemploi. 

5.3.3 £valuation de lôefficacit® et s®curité des interventions globales 
comportementales ou développementales  

Les interventions évaluées dans les études ci-dessous concernent toutes des enfants avec 
TED et retard mental de l®ger ¨ s®v¯re, ©g®s de 18 mois ¨ 6 ans en d®but dôintervention. 

Aucune étude nôa ®valu® lôefficacit® ou la s®curit® des interventions globales 
comportementales ou développementale pour les enfants au-delà de 6 ans, sauf une, 
relative à une intervention TEACCH, o½ les enfants ®taient plus ©g®s en d®but dôintervention 
(177). 

Ʒ Recommandations de bonne pratique  

Plusieurs recommandations de bonne pratique recommandent les programmes intensifs 
dôinterventions comportementales (cf. annexe 10) : 

 les programmes dôinterventions comportementales sont recommand®es avec ®vidence 
scientifique de lôefficacit® (143) ; sont inclus les programmes désignés par les termes 
suivants : applied behaviour analysis, intensive behaviour intervention, early intensive 
behaviour intervention, early intervention project, discrete trial training, (auquel on peut 
ajouter pivotal response), Lovaas therapy, UCLA model, home-based behavioural 
intervention, parent managed or mediated home based behavioural intervention) ;  

 il est recommand® que les principes de lôanalyse du comportement appliqu®e (Applied 
behavior analysis ï ABA) et des strat®gies dôintervention comportementales soient 
inclus comme composante importante de tout programme dôintervention pour les jeunes 
enfants avec autisme (grade A) (72) ; 

 le programme Lovaas ne doit pas être présenté comme une intervention conduisant à 
un fonctionnement normal (grade A) (60) ; 

 les interventions comportementales doivent être envisagées pour une grande variété de 
comportements spécifiques chez les enfants et les jeunes gens avec TSA, à la fois pour 
réduire la fréquence et la sévérité des symptômes et pour augmenter le développement 
des capacit®s dôadaptation (grade B) (60) ; 
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 la thérapie cognitive et comportementale (TCC) doit être considérée comme un 
traitement convenant pour de nombreuses difficultés comportementales, émotionnelles 
et psychiatriques (grade C) (76) ; les techniques de TCC doivent être adaptées pour 
prendre en compte les caractéristiques des personnes avec TSA (76) ; les TCC sont 
recommandées malgré une faible évidence de leur efficacité (143) ; 

 les interventions comportementales doivent être envisagées pour les enfants et les 
jeunes gens avec autisme qui ont des troubles du sommeil (accord entre experts) (60). 

Ʒ Revues systématiques de la littérature  

Douze revues syst®matiques des essais dôinterventions propos®es aux enfants et 
adolescents avec TED, publiées entre 2000 et 2010, ont été identifiées (141,161-164,178-
184), ainsi quôun rapport canadien r®sumant les recensions publi®es avant 2001 (185). 

2001 Office canadien de coordination de lô®valuation des technologies de la sant® 

En 2001, lôOffice canadien de coordination de lô®valuation des technologies de la sant® 
(OCCETS) a édité un rapport sur les données probantes et les avis dôexperts concernant la 
th®rapie comportementale chez les enfants dô©ge pr®scolaire avec autisme ou autre TED 
(185). Ce rapport nô®tait pas une revue critique des ®tudes principales, mais un résumé des 
recensions et des avis dôexperts sur cette th®rapie. Les auteurs observent quôil y a peu 
dô®tudes contrôlées, publi®es sur la question de lôefficacit® des interventions 
comportementales. Pour celles qui lôont ®t®, la plupart comportent des défauts 
m®thodologiques importants rendant malais®e lôinterpr®tation des r®sultats. Des ®tudes les 
plus solides, en tenant compte des remarques précédentes, les auteurs retirent que 
lôapplication dôune intervention comportementale (incluant les s®ances individuelles 
appliquées du comportement) totalisant au moins une vingtaine dôheures par semaine, peut 
améliorer certaines dimensions du fonctionnement de lôenfant avec autisme ; les résultats les 
plus probants concernent le quotient intellectuel. Toutefois, les auteurs pr®cisent quôil nôa pas 
®t® possible dô®tablir le nombre minimal dôheures n®cessaire par semaine pour parvenir à un 
résultat positif (185), ni de préciser les résultats en fonction des interruptions ou des 
modulations de lôintensit® de la th®rapie comportementale (185). Par ailleurs, il nôest pas 
possible de savoir quelle sous-population dôenfants avec autisme b®n®ficierait le plus de 
cette intervention ou quels éléments du traitement font partie intégrante des résultats positifs.  

Les revues rapportées ci-dessous montrent ce qui a évolué ou non depuis cette date. 

2007 Baghdadli  (Centre de ressources sur lôautisme en Languedoc-Roussillon)  

En 2007, Bagdadli et al., au sein du centre de ressources sur lôautisme en Languedoc-
Roussillon soutenu par le ministère de la Santé et des Solidarités français, ont établi un 
recensement des pratiques actuelles de prises en charge de lôautisme et lô®valuation du 
niveau de preuve (selon les normes HAS) actuellement connu de leur efficacité (141). Le 
propos ®tait centr® sur les diff®rentes m®thodes dôintervention ®ducatives, p®dagogiques ou 
th®rapeutiques propos®es en France ou ¨ lô®tranger aux personnes avec TED. La 
m®thodologie de travail sôappuyait sur des principes de lôEvidence-Based medicine. Parmi 
les points marquants de la m®thodologie utilis®e, on rel¯vera lôutilisation dôune strat®gie de 
recherche documentaire des ®tudes et dôune grille de lecture du niveau de preuve des 
études (grille HAS) (186). Pour la sélection des études expérimentales ayant pour but de 
juger lôefficacit® dôune intervention, il est pr®cis® que celles-ci devaient présenter un moyen 
de validation externe. Des séries de cas reposant sur des mesures multiples de ligne de 
base étaient acceptées si elles présentaient au moins 3 cas.  

Concernant lôanalyse de lôefficacit® des programmes globaux dôintervention, ce travail a trait® 
particulièrement les programmes Lovaas, TEACCH, Denver, May Center et SWAP.  
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Concernant le programme Lovaas, les auteurs font le constat suivant. Les études analysées 
concluent, pour la plupart, ¨ lôefficacit® du programme Lovaas. Toutefois, le nombre limité 
des ®tudes ne permet pas de faon formelle dô®tablir cette efficacit®. Les programmes 
intensifs précoces semblent améliorer le QI et les compétences langagières, mais ces 
progrès sont moins importants que ceux rapportés initialement par Lovaas (141). Les 
auteurs signalent que des réserves sont émises sur lô®valuation du QI par certains tests qui 
pourraient surestimer les performances obtenues dans les interventions. Ces programmes 
semblent plus efficaces chez les enfants dont le niveau cognitif est plus élevé et chez les 
enfants ayant une TED non spécifié que chez ceux ayant des troubles autistiques. Des 
interrogations persistent sur les caractéristiques de la population pour laquelle ce 
programme est le plus efficace. Le programme Lovaas semble plus efficace quôune 
intervention éclectique. Les auteurs signalent que seuls les programmes éclectiques ont été 
comparés au programme Lovaas. Ils constatent quô¨ partir des ®tudes s®lectionn®es, il nôest 
pas possible de savoir si ces programmes influencent les comportements adaptatifs, et ne 
concluent pas non plus sur lôeffet en fonction de lôintensit® des programmes et de leur 
efficacité à long terme chez tous les enfants. Le niveau de preuve des études pour ce type 
de programme nôest pas suffisant pour en affirmer actuellement lôefficacit® chez tous les 
enfants avec TED.  

Concernant le programme TEACCH, un nombre tr¯s limit® dô®tudes analyse lôimpact de ce 
type de programme, avec pour la plupart dôentre elles des faiblesses m®thodologiques 
importantes. Les études suggèrent des progrès importants dans différents domaines évalués 
¨ lôaide du profil psycho-éducatif (PEP-R) chez les enfants qui en bénéficient. Parmi ces 
progr¯s, lôimportance dôune collaboration parent-th®rapeute et dôun programme 
complémentaire à domicile est soulignée. Pour ce dernier, 3 fois plus de progrès ont été 
rapport®s que ceux qui nôont pas de suivi ¨ domicile. Le programme TEACCH serait 
®galement plus efficace quôune inclusion en ®cole ordinaire. Cependant, les auteurs insistent 
sur les limites méthodologiques des études. En d®finitive, dôautres études confirmatoires 
doivent °tre men®es avec plus de rigueur exp®rimentale pour d®montrer lôefficacit® du 
programme TEACCH.  

Concernant les autres programmes, la littérature reste beaucoup plus limitée.  

Pour le programme Denver, une seule étude expérimentale existait (Rogers 199136). Cette 
étude suggère une efficacité du programme Denver chez des enfants ayant des troubles du 
spectre autistique ou ayant des troubles émotionnels ou comportementaux. Il est observé 
une meilleure progression, par rapport à un niveau attendu, dans les domaines de la 
motricité fine, des cognitions, du langage et des compétences sociales. Cependant, des 
limites méthodologiques importantes sont soulignées : faible taille des échantillons (n = 12), 
enfants non comparables au départ, biais de mesure possibles. Depuis dôautres ®tudes sur 
ce programme ont été publiées (*37 Dawson 2010).  

Le programme du centre écossais, pour lôautisme, a ®t® ®valu® par les auteurs dans une 
étude contrôlée (*Salt 2002). Les résultats montrent que le programme est efficace et cela 
malgr® sa faible intensit® (en nombre dôheures par semaine). Cependant, l¨ aussi des limites 
méthodologiques sont présentes : faible taille des échantillons (n = 14 et n = 6), pas de 
randomisation, évaluation non menée en aveugle.  

Concernant le programme du May Center, celui-ci a été évalué par une seule enquête 
auprès de parents (Dipietro 2002). Les enfants étaient âgés en moyenne de 10,5 ans 
lorsquôils quittent lôintervention du May Center où ils sont entrés entre 3 ans 6 mois et 6 ans. 

                                            
36

 Les études citées entre parenthèses ne sont pas décrites dans cet argumentaire, car elles ne correspondent 
pas aux crit¯res dôinclusion retenus. Se reporter ¨ la revue syst®matique pour conna´tre les r®f®rences des 
études analysées. 
37

 Les ®tudes pr®c®d®es dôun ast®risque sont d®crites en d®tail dans cet argumentaire. 
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Les auteurs concluent positivement sur lôeffet de leur programme (les enfants qui ont 
bénéficié du programme May peuvent être scolarisés). Cependant, les enfants ne sortent du 
centre que quand ils présentent des progrès importants et quôils sont susceptibles dô°tre 
scolaris®s. Lô®chantillon nôest donc constitu® par construction que dôenfants qui ont fait des 
progr¯s suffisants pour int®grer lô®cole (biais de recrutement). Lô®tude consiste en une 
interview des parents. Aucune analyse statistique dôautres donn®es de tests nôest donn®e. 

Concernant le programme SWAP, une étude évalue son efficacité sur une période de deux 
ans à raison de 10 heures par semaine, avec une implication importante des parents dans 
ce programme pour faciliter la transition entre le domicile et la cr¯che ou lô®cole (Webster 
2003). Le programme inclut une approche comportementale reposant sur la thérapie du 
langage, le syst¯me de communication par ®change dôimage (PECS), les indices visuels, les 
scripts sociaux. Les auteurs ont ®valu® les progr¯s d®veloppementaux ¨ lôaide du PEP-R. 
Les auteurs de cette étude précisent que les enfants avaient fait des progrès dans ce cadre 
dôintervention. L¨ aussi, lôimpact des résultats positifs doit être nuancé par les faiblesses 
méthodologiques suivantes : pas de groupe contrôle, faible effectif, manque dôinformation sur 
le diagnostic des enfants, absence dôanalyse statistique. 

Au total, pour lôensemble de ces programmes (Denver, Centre ®cossais, May, SWAP), il est 
noté que ceux-ci ont fait lôobjet dôun unique article expérimental chacun, et que des 
recherches supplémentaires plus rigoureuses doivent être réalisées pour connaître leur 
efficacité. Notons que depuis, des revues et études sont parues ultérieurement (cf. infra). 

2008 Rogers  

Rogers et al. (161) sélectionnent les études sur les interventions globales, selon les critères 
de Nathan et Gorman (2002) publiées entre 1998 et 2006 en excluant celles qui figuraient 
déjà dans leur revue antérieure (187). La sélection et la classification des études sont 
opérées selon les critères suivants : 

 Type 1 : essais cliniques prospectifs randomisés, tests dô®valuation r®alis®s par des 
personnes aveugles au traitement, crit¯res dôinclusion et dôexclusion clairs, diagnostic 
selon les meilleurs critères contemporains, échantillon de taille adéquate pour les 
analyses statistiques et m®thodes statistiques clairement d®crites. Possibilit® dô®valuer 
la fidélité des traitements administr®s dans lô®tude.  

 Type 2 : essais cliniques utilisant un groupe de comparaison pour ®valuer lôeffet de 
lôintervention.  

 Type 3 : ces études présentent des biais méthodologiques importants. Sont inclus les 
études avant-après sans groupes contrôles et les études rétrospectives. 

Les auteurs ont sélectionné 13 études évaluant des interventions du type Lovaas ou ABA 
contemporain. En 1998, ils nôavaient pas trouv® dô®tude randomis®e. Dans la pr®sente revue 
de 2008, ils trouvent 5 essais randomisés (*Jocelyn 1998, *Drew 2002, *Aldred 2004, *Smith 
2000, *Sallows 2005), 1 essai contrôlé non randomisé *Eikeseth 2002 et 2007 et 7 études 
sont qualifi®es dô®valuation de condition dôefficacit® : Sheinkopf 1998, Smith et Buch 2000, 
Luiselli 2000, *Cohen 2006, Bibby 2001, Takeuchi 2002, Nathan et Gorman 2002. 

De ces 13 études, Rogers et Vismara concluent que 2 études, *Sallows 2005 et *Cohen 
2006 confortent lôid®e que presque la moiti® (48 %) des enfants traités présente un gain en 
QI qui les fait rentrer dans la moyenne typique de QI (avec une scolarisation sans aide). Les 
auteurs concluent quôil est possible que des enfants, suffisamment jeunes et traités de façon 
suffisamment intense, tirent bénéfice de lôintervention au point de rejoindre la moyenne 
typique de scores. Ceci suggère que la plasticité cérébrale pourrait être plus importante 
encore que ce qui en est aujourdôhui pens®.  

De plus, une intervention de type Lovaas fournie à des enfants jeunes, de façon intensive et 
avec une supervision s®rieuse des th®rapeutes par des experts, permet dôobserver des 
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gains dans des tests standardisés. Ces gains surviennent, tant chez des enfants qui 
conservent des difficultés intellectuelles, de langage, de compétences sociale et de fonctions 
adaptatives, que chez des enfants atteignant des scores quasi typiques dans tous les 
domaines. N®anmoins jusquô¨ 50 % des enfants ne présentent ni diminution des 
symptômes, ni augmentation des scores. 

Lô®tude de *Eikeseth 2002 et 2007, qui compare une intervention du type Lovaas à une 
intervention éclectique (mais en principe bien organisée) et de même intensité, montre que 
le groupe du type Lovaas progresse significativement plus que le groupe éclectique. Au total, 
les quatre études méthodologiquement les plus robustes (Lovaas 1987, Smith et Buch 2000, 
*Eikeseth 2002 et 2007, *Cohen 2006), convergent pour conforter lôid®e que lôintervention de 
type Lovaas est plus efficace pour augmenter le niveau intellectuel des enfants que les 
conditions contrôles. Certaines de ces études montrent des améliorations significatives dans 
les comportements adaptatifs et le langage, mais la convergence des résultats est moins 
importante dans ces deux domaines. 

Rogers et al. ont sélectionné deux autres études qui ®valuent dôautres interventions que celle 
du type Lovaas. De lô®tude de *Salt 2002, ils concluent que ce type dôintervention 
« développementale è mise en îuvre par le centre ®cossais de lôautisme est intéressant et 
m®rite dô°tre de nouveau ®valu®. 

De lô®tude de *Howard 2005 qui compare une intervention ABA avec deux interventions, 
lôune en ®ducation sp®cialis®e (encadrement 1 : 1 ou 1 : 2) et lôautre par inclusion dans un 
centre pour enfants en situation de handicap avec un encadrement 1 : 6, les auteurs 
concluent que lôintervention dans le syst¯me dô®ducation sp®cialis®e ou pour enfants en 
situation de handicap est peu efficace : 1) aucune des 2 interventions contr¹les nôa dôeffet 
sur le rythme de développement des enfants ; 2) bien que lôune des interventions scolaires 
ait le double dôheures de lôautre, leurs effets ne diff¯rent pas apr¯s 14 mois ; 3) chez les 
enfants de lôintervention scolaire la moins intensive (15 heures/semaine), les scores 
standards dôun bon nombre de mesures refl¯tent un ralentissement du rythme de 
d®veloppement. Cette conclusion rejoint lôavis n®gatif ®mis ci-dessus par les auteurs sur les 
interventions éclectiques.  

Le groupe avec intervention intensive a, dans tous les domaines (sauf celui de la motricité), 
des gains significativement sup®rieurs aux deux groupes qui viennent dô°tre d®crits. Les 
scores moyens de compétences cognitives se situent après intervention dans la zone 
moyenne typique. Cependant, les scores de langage, malgré leur augmentation 
significativement supérieure à celle des contrôles, demeurent sous la zone moyenne typique. 

Pour une proportion significative dôenfants, les gains individuels sont tr¯s importants, mais il 
ne faut pas oublier les faiblesses de lô®tude : les ®valuateurs nô®taient pas aveugles au statut 
des enfants et lôattribution des enfants aux interventions nô®tait pas randomis®e (161). 

2008 Ospina  

En 2008, Ospina et al. (162) ¨ lôUniversit® dôAlberta (Canada) publient une revue 
syst®matique sur lôefficacit® de divers types dôinterventions. Les auteurs ont s®lectionn® 
101 ®tudes comparatives ®valuant les effets de huit cat®gories dôintervention th®rapeutique. 

Lorsque cela était possible, une méta-analyse était conduite (au moins trois études sur un 
critère de jugement équivalent). Les études ont été intégrées quelles que soient leur taille. 
Des remarques également retrouvées chez dôautres auteurs sur la faiblesse des ®tudes ont 
été formulées au regard de certains principes dôorganisation des essais contrôlés : peu 
dôinformations sur les crit¯res de s®lection des participants, leur représentativité, les 
proc®dures dôallocation aléatoire, lô®valuation en aveugle des r®sultats, les sorties dô®tude 
(perdus de vue). Globalement, les auteurs attirent lôattention sur le fait que les r®sultats mis 
en évidence sont basés sur quelques études, faibles sur le plan méthodologique avec peu 
de participants et un suivi relativement court.  
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Les interventions ABA de la thérapie Lovaas montrent un bénéfice statistiquement significatif 
des interventions intensives par rapport aux peu intensives en ce qui concerne le QI, les 
habiletés de communication, le comportement adaptatif et la diminution des comportements 
pathologiques (*Smith et Groen 2000, Lovaas 1987, Smith et Eikeseth 1997, une autre étude 
est citée, mais il sôagit dôune th¯se non suivie de publication). De m°me, les interventions de 
type Lovaas intensives ont des gains significativement supérieurs en QI, habiletés de 
communication et comportement adaptatif, et une diminution des comportements 
pathologiques, par rapport (a) aux soins standards (*Eldevik 2006, *Cohen 2006, Lovaas 
1987), (b) à une intervention intensive mais éclectique (*Eikeseth 2002) ; ou (c) à une 
intervention intensive en classe spécialisée ou une intervention peu intensive pour troubles 
de la communication (*Howard 2005). Les gains en comportements adaptatifs pourraient se 
manifester essentiellement dans la premi¯re ann®e quand lôintervention dure plusieurs 
années, tandis que les gains en QI se poursuivent (en tout cas sur les 3 ans de lô®tude de 
*Cohen 2006). 

Lôintervention ABA type Lovaas nôa pas pr®sent® de sup®riorit® par rapport aux interventions 
DIR (Developmental Individual-Difference relationship-based intervention) (5 enfants par 
groupe, dur®e 6 semaines dôintervention, Hilton 2005, thèse), ni par rapport à une 
intervention par essais discrets combinée avec une intervention intégrant le programme 
TEACCH sur une durée de 2 ans (Farrell 2005, étude exploratoire). Cependant, les tests 
nôont pas ®t® pass®s par tous les enfants et les ®valuateurs ne sont pas aveugles au statut 
des enfants.  

Ospina et al. font remarquer que 7 des 8 études qui montrent des avantages significatifs de 
lôintervention Lovaas intensive ne sont pas des essais randomis®s. Les auteurs estiment peu 
concluantes les ®tudes non randomis®es. Lôargument de cette conclusion repose sur le fait 
que 3 des 4 études randomisées ne trouvent pas de supériorité statistiquement significative 
de lôintervention exp®rimentale ABA sur lôintervention contr¹le (Hilton 2005 thèse non 
publiée, *Sallows 2005, *Smith et Groen 2000). Puisque les études non randomisées sont 
plus sujettes à des biais non contrôlés, elles ne peuvent pas être utilisées pour contrer les 
résultats non significatifs des ¾ des études randomisées. Cependant, il faut faire remarquer 
quôune de ces trois ®tudes randomis®es (*Sallows 2005) avait pris comme contrôle une 
intervention au domicile par des thérapeutes comportementalistes de type Lovaas choisis 
par les parents (et non par un centre clinique). Sallows et al. pensaient que, dans ces 
conditions, lôintensit® de lôintervention contr¹le serait bien moindre que lôintensit® dans le 
groupe expérimental. Il se trouve que les parents, libres de choisir, avaient parallèlement 
recruté des thérapeutes pour pratiquer une intervention de haute intensité. Les gains furent 
significatifs après intervention dans les deux groupes et ne différèrent pas entre ceux-ci. Il 
est par cons®quent erron® dôutiliser cette ®tude comme argument contre la sup®riorit® de 
lôintervention intensive de type Lovaas, puisque les deux interventions ne différaient que par 
la manière dont les thérapeutes étaient recrutés. Dans leur revue, Mesibov et Shea (188) 
signalent eux aussi cette difficulté rencontrée involontairement par Sallows et al. pour 
illustrer la difficulté de concilier liberté des parents et randomisation des groupes. Par 
ailleurs, les deux autres études randomisées réalisées par Hilton en 2005 utilisent une durée 
dôintervention de 6 semaines seulement (chacune des deux études comportent deux 
groupes de 5 enfants chacun). Aucune différence entre une intervention ABA et une 
intervention DIR nôest observ®e sur la communication et le jeu symbolique. En revanche, 
lôune des deux ®tudes observe un gain plus important avec lôintervention ABA en 
compr®hension du langage. Aucune de ces deux ®tudes nôest publi®e (th¯se). Seule lô®tude 
de *Smith et Groen 2000 montrait un avantage de lôintervention ABA. 

Ospina et al. concluent ¨ partir dôune m®ta-analyse dôinterventions de type Lovaas men®e 
sur les données de 3 études contrôlées non randomisées (*Cohen 2006, *Eikeseth 2002, 
*Howard 2005) que la thérapie Lovaas présente une supériorité significative par rapport à 
une intervention en éducation spécialisée, sur les fonctions intellectuelles globales, le 
comportement adaptatif, la communication et interactions sociales, le langage (expression, 
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compr®hension), lôautonomie de vie quotidienne et la socialisation (le QI non verbal visuo-
spatial du Merrill Palmer, en revanche, ne montre pas de supériorité par rapport aux 
interventions contr¹les). La sup®riorit® de lôapproche Lovaas de ce regroupement des 3 
études est cliniquement significative pour les fonctions intellectuelles globales, le 
comportement adaptatif, la communication et interactions sociales, le langage (expression, 
compréhension), mais la significativité clinique est limite pour la socialisation et absente pour 
lôautonomie de vie quotidienne. Ospina et al., ¨ partir dôune m®ta-analyse sur les données de 
deux études (Hutchinson-Harris 2004, Smith 1997), montrent la sup®riorit® dôune intervention 
de type Lovaas intensive par rapport à une intervention Lovaas non intensive en ce qui 
concerne le fonctionnement intellectuel, y compris dôun point de vue clinique. 

Mais Ospina et al. concluent aussi quôil nôy a pas de preuves d®finitives affirmant la 
sup®riorit® du programme Lovaas sur dôautres programmes globaux (DIR, TEACCH) 
puisque cette comparaison nôa jamais ®t® men®e exp®rimentalement. 

Pour les effets de la m®thode dôapprentissage par ç essai discret » appliquée à divers 

domaines spécifiques, voir plus bas dans la section « Interventions spécifiques » (§ 5.4). 

2009 Eikeseth  

Dans la revue de Eikeseth (181), ont été sélectionnées les études (a) publiées dans une 
revue à comité de lecture ; (b) concernant des enfants dôune moyenne dô©ge de 6 ans ou 
moins en d®but dôintervention ; (c) o½ lôintervention psycho-éducative est globale et cible les 
trois caract®ristiques centrales de lôautisme : comportements sociaux, communication et 
comportements rituels/stéréotypés. 

La cotation des qualités méthodologiques est semblable à celle de la revue de *Rogers 
2008. Sont cotés en niveau 1, du point de vue méthodologique, les études qui satisfont aux 
critères suivants : 

 diagnostic dôapr¯s des normes internationales : CIM-10 ou DSM-IV (ou DSM-III selon la 
date). Le diagnostic doit avoir ®t® pos® par un clinicien ind®pendant de lô®tude ou °tre 
fondé sur des outils bien étudi®s incluant lôADI-R (189), lôADOS-G (190), ou la CARS 
(99) ; 

 les enfants doivent être attribués au hasard dans les groupes traités et de contrôle ou 
de comparaison (randomisation) ; 

 les mesures dô®valuation des enfants doivent porter sur le fonctionnement intellectuel et 
adaptif. Les outils dô®valuation doivent °tre norm®s et standardis®s. Le QI doit °tre 
calculé à la fois à partir des capacités de langage/communication et des capacités 
visuo-spatiales ou de performances (incluant les tests de Wechsler, Bayley, Stanfordï
Binet, mais excluant le MerrillïPalmer et les échelles internationales de performances 
de Leiter). Les ®valuateurs doivent °tre ind®pendants de lô®tude ou aveugles au statut 
des enfants vis-à-vis des groupes ; 

 la fid®lit® des traitements doit °tre ®valu®e ou lôintervention doit être décrite dans un 
manuel de traitement. 

 

Le niveau 2 est attribu® selon les m°mes crit¯res que le niveau 1, ¨ lôexception de la 
randomisation des enfants dans les groupes. 

Le niveau 3 est attribu® si lôun des crit¯res suivant est satisfait : 

 le diagnostic (fondé sur la CIM-10 ou le DSM-IV) nôest pas posé par une personne 
ind®pendante de lô®tude ou aveugle au statut des enfants vis-à-vis des groupes ; ou 
bien le diagnostic nôest pas fondé sur les outils adéquats (ADI-R, ADOS-G, ou CARS) ; 
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ou bien le diagnostic est indépendant ou aveugle mais non fondé sur la CIM-10 ou le 
DSM-IV (ou DSM-III), ou encore le syst¯me de diagnostic utilis® nôest pas sp®cifi® ; 

 lô®tude est r®trospective, mais comporte un groupe de comparaison, ou il sôagit dôune 
étude de cas ou groupe uniques ; 

 les évaluations des enfants avant et après intervention ne donnent pas de mesures du 
fonctionnement intellectuel et adaptatif, ou les mesures ne sont ni normées, ni 
standardisées ; 

 la fid®lit® du traitement nôest pas ®valuable ou le traitement nôest pas fond® sur un 
manuel. 
 

Le niveau « VSI » (valeur scientifique insuffisante) est attribué aux études avec un plan 
avant-après, mais sans groupe de comparaison (ou groupe contrôle), aux études 
rétrospectives sans groupe de comparaison, ou aux plans avant-après sans contrôle pour 
les cas ou groupes uniques. 

Une cote est donnée aux résultats :  

 niveau 1 : les résultats rapportent des différences significatives entre groupes au QI 
complet et au fonctionnement adaptatif. Mais Eikeseth signale comme également 
souhaitables des r®sultats concernant lôempathie, la personnalit®, les performances 
scolaires, la camaraderie et les changements de diagnostic ; 

 niveau 2 : les résultats rapportent des différences significatives entre groupes soit sur le 
QI complet, soit le fonctionnement adaptatif ; 

 niveau 3 : les résultats rapportent des différences significatives entre groupes soit sur 
lô©ge de d®veloppement (ou lô©ge mental), soit sur lôam®lioration de mesures faites avec 
des outils ni normés, ni standardisés ; 

 niveau 4 : les résultats ne rapportent que des différences avant-après intervention. 
 

Vingt-cinq études sont sélectionnées sur les critères méthodologiques : 20 avec intervention 
ABA, 3 avec intervention TEACCH et 2 interventions du Modèle de Denver (Colorado Health 
Sciences Model). Onze études ont été publiées depuis 2000. Les études, dont le nom est 
pr®c®d® dôun *, sont résumées ici (*Magiati 2007, *Mukkades 2004, *Eldevik 2006, *Sallows 
2005, Smith et Buch 2000, Bibby 2002, Luiselli 2000, * Remington 2007, *Ozonoff 199838).  

Les auteurs de la revue proposent dôappliquer les crit¯res de ç bien établi » ou 
« probablement efficace » définis pour les interventions psychosociales par Chambliss et al. 
1996. Selon ces critères, les effets des interventions ABA seraient considérés comme « bien 
établis », alors que les effets des interventions TEACCH et celle du Colorado Health Science 
Model (Denver Model) ne seraient considérés ni « bien établis », ni « probablement 
efficaces è. Noter quôen ce qui concerne cette derni¯re intervention, lô®tude de *Dawson 
2010 nô®tait pas encore publi®e. 

En ce qui concerne la question de la gradation des recommandations, les auteurs 
concluent :  

 que les résultats conduisent à considérer comme un « paramètre recommandé » ;  
Û lôABA, car efficace pour d®velopper un fonctionnement global chez des enfants avec 
autisme dô©ge pr®scolaire quand le traitement est intensif et men® par des 
th®rapeutes bien entra´n®s. Cette conclusion sôappuie sur les 6 ®tudes de niveau 1 

                                            
38

 Lô®tude dôOzonoff 1998, bien quôant®rieure ¨ 2000, a ®t® r®sum®e ici en raison du peu dô®tudes dô®valuation 
sur le programme TEACCH. 
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et 2 (*Cohen 2006, *Eikeseth 2002 et 2007, *Howard 2005, *Remington 2007) et sur 
les 9 études de niveau 3, 

Û lôABA, car efficace pour d®velopper un fonctionnement global chez des enfants avec 
TED non spécifiés (*Smith 2000) ; 

 et que les résultats conduisent à considérer lôABA comme un « paramètre de guidage », 
car elle peut °tre efficace pour des enfants ©g®s jusquô¨ 7 ans en d®but dôintervention 
(*Eikeseth 2002 et 2007). 

 

Les auteurs concluent quôil est maintenant important dôidentifier les composantes de lôABA 
qui sont efficaces, et de découvrir les variables susceptibles dôinteragir et de modifier les 
résultats comme certaines variables sociales (familiales, statut socio-économique), certaines 
variables comportementales, et/ou biologiques, toxicologiques, etc. La question cruciale est 
maintenant en effet de comprendre pourquoi une partie des enfants ne tire pas bénéfice de 
lôintervention. Les auteurs sugg¯rent ®galement dôexaminer les possibilit®s dôintervention sur 
des enfants plus âgés. 

2009 Spreckley  

La revue de Spreckley et Boyd (179) extrait un ensemble de 64 études, dont ils retiennent 
13 études sur les critères suivants : 

 que lôessai soit randomis® et contr¹l® ou quasi randomis® ou contr¹l® ; que les 
participants aient un diagnostic dôautisme ou de TED ; 

 que les interventions comportent une approche dôanalyse comportementale intensive 
(ABI), ce qui implique une intervention directe sur le comportement de lôenfant, une 
formation et un entraînement des parents ainsi quôun entretien et une consultation avec 
le personnel en charge au quotidien de lôenfant ;  

 que lôintervention passe par les parents form®s ou quôelle soit donn®e directement ¨ 
lôenfant par des ®ducateurs sp®cialis®s, des enseignants, des orthophonistes, des 
psychologues ou des étudiants en profession de santé ;  

 que lô®tude ait lieu au cours de la période préscolaire entre 18 mois et 6 ans ; 

 quôon y mesure les r®sultats sur les capacit®s cognitives, langagi¯res et les 
comportements adaptatifs. 

 

Les ®tudes sont not®es sur lô®chelle emprunt®e ¨ la Base de données de physiothérapie 
(Physiotherapy Evidence Database : PEDro) pour lô®valuation de la qualit® m®thodologique 
des essais (échelle de mesures qualitatives en 10 points). Deux auteurs évaluent les études. 
Dans ces études, ni les enfants, ni les thérapeutes, ni les enseignants ne peuvent être 
aveugles aux traitements, la note maximale est donc de 8 au lieu de 10. Les études obtenant 
un score de 6/8 et plus sont considérées comme ayant une validité suffisante pour faire 
lôobjet dôune m®ta-analyse. Les 12 études ainsi sélectionnées sont les suivantes (les noms 
pr®c®d®s dôun * sont ceux dô®tudes r®sum®es dans cet argumentaire) : Mc Eachin 1993, 
Koegel 1996, *Jocelyn 1998, Sheinkopf 1998, * Smith et Groen 2000, *Eikeseth 2002 et 
2007, *Bernard-Opitz 2004, *Sallows 2005, *Howard 2005, *Cohen 2006, *Eldevik 2006, 
*Magiati 2007.  

Parmi ces 13 études (cf. les résumés), 3 seulement peuvent entrer dans une méta- 
analyse (*Smith et Groen 2000, *Eikeseth 2002 et 2007, *Sallows 2005). Ces 3 études sont 
des essais randomisés ou quasi randomisés, et disposent de données auxquelles on peut 
appliquer une méta-analyse. Lô®chantillon r®sultant du regroupement de ces ®tudes est de 
n = 76 (41 participants expérimentaux, 35 participants contrôles). 
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Le résultat de ces comparaisons ne permet pas de conclure à la supériorité des effets dans 
le groupe expérimental par rapport au groupe contrôle dans aucun des domaines de mesure 
(QI, compréhension et production de langage, comportements adaptatifs). Les auteurs 
indiquent quôil faut prendre ce r®sultat avec beaucoup de précaution. Parmi les arguments 
les plus ®vidents, il faut noter que lô®tude de *Sallows 2005 comporte un groupe contrôle qui 
était censé représenter une intervention ABI moins intensive que celle du groupe 
expérimental. Mais les familles contrôles se sont assurées la participation de thérapeutes qui 
ont réalisé 32 heures/semaine dôintervention ABI (vs 39 heures/semaine pour le groupe 
exp®rimental). Le groupe contr¹le est donc tr¯s semblable du point de vue de lôintensit® du 
traitement au groupe expérimental : les résultats ne diffèrent pas entre les deux groupes, les 
moyennes des scores sont très proches, et lorsque les deux groupes contrôle et 
expérimental sont fusionnés, les progrès avant-après sont très significatifs (cf. le détail dans 
le résumé de cette étude). Le poids de cette étude dans les résultats dans cette méta-
analyse qui ne comporte que deux autres ®tudes est consid®rable (lô®tude dô*Eikeseth 2007 
est la suite de lô®tude dô*Eikeseth 2002 avec les mêmes enfants, 4 ans après le début de 
lôintervention). Cette donn®e est suffisante pour expliquer lôabsence dôeffet du traitement par 
rapport à la condition contrôle dans la méta-analyse. En conséquence, la conclusion de cette 
méta analyse ne peut être retenue. 

2009 Howlin  

En 2009, Howlin et al. (180) passent en revue les études contrôlées, publiées dans des 
revues avec comité de lecture, entre 1985 et 2007. Sont retenues les études avec un groupe 
contrôle ou de comparaison, portant sur une intervention comportementale ABA ou proche 
de ce modèle de façon générale (ICPI : Early Intensive Behavioral Intervention), faite à 
domicile ou dans un centre, avec un minimum de 17 heures/semaine dôintervention 
comportementale intensive, dôune dur®e de 12 mois au moins comportant un minimum de 
10 participants dans le groupe avec lôintervention ®tudi®e, dont lô©ge est 6 ans ou moins en 
d®but dôintervention, disposant de donn®es sur le QI ou autre mesure standardis®e 
permettant de calculer les gains. Onze études sur 641 sont retenues : seul *Smith et Groen 
2000 (191) est un essai randomisé. Les 10 autres études retenues sont : celle de Lovaas 
1987, McEachin 1993 ; Smith 1997, Sheinkopf 1998 ; *Cohen 2006 ; *Eikeseth 2002 et 2007, 
*Eldevik 2006, *Howard 2005, *Magiati 2007, *Remington 2007, *Sallows 2005. Les études 
marqu®es dôun * sont r®sum®es dans cet argumentaire, et ont aussi été retenues dans la 
revue systématique de *Reichow 2009. 

Howlin et al. soulignent la faiblesse méthodologique de nombreuses dô®tudes et la difficult® 
de pouvoir les comparer les unes aux autres, quand les outils de mesure avec lesquels les 
changements avant-après sont mesurés ne sont pas les mêmes. Howlin et al. donnent, 
comme exemple, la variable pour laquelle les r®sultats ont un caract¯re syst®matique dôune 
®tude ¨ lôautre comme le QI. Ils signalent que le QI est ®valu® par des tests diff®rents à la 
fois entre études, mais parfois ¨ lôint®rieur dôune m°me ®tude. Or ¨ lôint®rieur dôune m°me 
®tude, le fait que le test dô®valuation de d®veloppement sensori-moteur-perceptif-cognitif ne 
soit pas le même avant et après intervention lorsque les enfants entrent en intervention entre 
20 et 40 mois et en sortent après 36 mois est une nécessité : les tâches ou les questions qui 
sont propos®es ¨ un enfant dô©ge typique entre 1 mois et 3 ans ou à un enfant préverbal ne 
peuvent pas être les mêmes que celles proposées ¨ un enfant dô©ge typique au-delà de 
36 mois. Évaluer un enfant par rapport au développement typique implique dôavoir recours 
aux tests utilisés pour les enfants typiques. À lôint®rieur dôune ®tude, le passage dôun test ¨ 
lôautre entre le d®but et la fin de lôintervention nôest pas un inconv®nient, tant que les groupes 
contrôle et expérimental sont comparables et que les outils de mesure utilisés sont 
identiques pour les deux groupes.  

Ainsi, les auteurs pr®cisent quôaucune des meilleures ®tudes contr¹l®es de leur revue ne 
rencontre les crit¯res les plus rigoureux dô®valuation de la qualit® des ®tudes dôintervention. 
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Toutefois, les auteurs formulent lôavis 1) quôune intervention de type ICPI est en général 
clairement efficace en termes de QI, de comportements adaptatifs (VABS) et de 
compréhension du langage pour une partie, mais pas pour tous les enfants relevant du 
spectre autistique ; 2) lorsquôil y a am®lioration en QI, le gain est maximal au cours des 
12 mois suivant le d®but de lôintervention. Le taux dôam®lioration du QI les ann®es 
dôintervention suivantes nôest pas n®gligeable, mais il est plus faible et ne concerne pas tous 
les enfants (il y a une grande variabilité de réponse au traitement).  

Concernant le rep®rage de facteurs pr®dictifs potentiels (niveau initial de lô©ge, du QI, ou du 
langage, par exemple) pouvant influencer les niveaux de résultats des variables cibles, les 
auteurs pr®cisent quôil nôest pas possible de dessiner des conclusions solides au regard de la 
variabilit® des crit¯res et des outils retenus dôune ®tude ¨ lôautre, de la faiblesse des effectifs 
et des résultats parfois contradictoires. Cependant, sept études explorent la question des 
prédicteurs : 4 dôentre elles trouvent que plus le QI initial est ®lev® plus le gain est grand. 
Dans aucune des 7 ®tudes, lô©ge en d®but dôintervention nôest corr®l® avec les gains. 

Les auteurs de cette revue consid¯rent que si elle a permis de conclure ¨ lôefficacit® des 
interventions ICPI, elle nôa pas permis de pr®ciser la dur®e optimale dôintervention, lô©ge 
pr®cis le plus pertinent pour commencer lôintervention, ni dôaffirmer que lôICPI est plus 
efficace quôune autre th®rapie alternative (les groupes contr¹le pratiquent des interventions 
alternatives de plus basse intensit®, et/ou de moindre qualit® que lôICPI du bras exp®rimental 
et non une autre intervention). 

2009 Reichow  

La revue de Reichow et Wolery (163) est publiée un peu plus tard que la revue de Howlin et 
al. (180). Les auteurs retiennent 13 études sur les critères suivants : lôintervention ICPI 

globale est explicitement fond®e sur le mod¯le de Lovaas et lôun des manuels de ce dernier ; 
les participants ont reu un diagnostic dôautisme ou de troubles du spectre de lôautisme ou 
de TED ou de TED non spécifié ; lô©ge moyen des groupes recevant lôintervention ICPI doit 
être inférieur à 84 mois en d®but dôintervention ; la dur®e dôintervention doit °tre ®gale ou 
supérieure à 12 mois ; des résultats sur au moins une mesure doivent être rapportés ; le plan 
de comparaison doit être expérimental ou quasi expérimental ; lô®tude doit °tre publi®e en 
anglais dans un journal à comité de lecture.  

Sur ces 13 études sélectionnées, 3 sont considérées comme méthodologiquement fortes 
(*Smith et Groen 2000,*Sallows 2005, *Cohen 2006) ; 5 comme méthodologiquement 
adéquates (Lovaas 1987, Smith 1997, *Eldevik 2006, *Eikeseth 2007, *Magiati 2007) et 
5 comme méthodologiquement faibles (Anderson 1987 ; Birnbrauer 1993 ; Sheinkopf 1998 ; 
Bibby 2001, Boyd 2001). Les ®tudes marqu®es dôun * sont résumées dans cet argumentaire. 
Elles sont également sélectionnées par la revue systématique de *Howlin 2009. 

Au total, 77 % des participants des bras expérimentaux présentent une diminution de la 
s®v®rit® de lôautisme en fin dôintervention. Pour les 23 % de participants complémentaires (3 
études/13), aucune information nôest disponible. Aucun participant ne reste dans sa 
cat®gorie dôorigine ou ne pr®sente dôaggravation de la s®v®rit® de son autisme.  

Les tailles de lôeffet concernant la différence entre les groupes expérimentaux et contrôles 
ont été calculées pour chacune des études qui donnaient les informations nécessaires 
(lô®tude de *Sallows 2005 nôest pas comptabilis®e ici, en raison dôun probl¯me qui est 
expliqu® dans le r®sum® de cette ®tude). Lôindice de taille dôeffet montre que les enfants qui 
reoivent lôintervention comportementale intensive ont des gains plus importants que les 
enfants qui reoivent moins dôintervention comportementale ou une intervention éclectique 
ou encore une intervention dô®ducation sp®cialis®e classique. Ces effets sont forts. Les 
auteurs rappellent cependant que lôabsence de randomisation et le fait que les groupes de 
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comparaison ne sont pas parfaitement appariés, limitent les conclusions sur la supériorité 
des interventions ICPI. 

Deux des études comparent les intensités de traitement (Lovaas 1987 et Smith 1997). Pour 
le QI, la taille de lôeffet entre traitement plus intensif et traitement moins intensif est de 
g = 0,96, et 1,19 respectivement pour lô®tude de Lovaas et celle de Smith, ce qui montre un 
effet tr¯s important en faveur dôune intensit® plus ®lev®e. Malheureusement, ni les données 
sur le langage, ni celles sur les comportements adaptatifs ne sont disponibles. 

Six des ®tudes comparent lôICPI avec un autre traitement (®clectique, prise en charge 
classique). La taille des effets pour le QI dans les comparaisons entre groupes est, ici 
encore, clairement en faveur des ICPI. Dans cinq de ces 6 études, les comportements 
adaptatifs sont mesurés. Dans 4 des 5 études, la taille des effets montre clairement un gain 
en comportement adaptatif bien supérieur dans les interventions ICPI par rapport aux 
interventions contrôles. Toutefois, dans une étude, les gains des deux interventions sont 
équivalents. Quatre études disposent de données sur le langage, qui montrent que le gain 
est plus important dans les groupes ICPI que dans les groupes contrôles pour les versants 
compréhension et production du langage.  

Dans deux études, lôorganisation dôune intervention ICPI par un centre sp®cialis® est 
compar®e ¨ lôorganisation de ce m°me type dôintervention par les parents. Dans lô®tude de 
Smith et al. (191), lôorganisation de lôintervention par un centre clinique est plus efficace pour 
les gains en QI, lôexpression et la production du langage. En revanche, le résultat est inverse 
dans lô®tude de *Sallows 2005. En ce qui concerne les comportements adaptatifs, les deux 
®tudes ne r®v¯lent quôune diff®rence minime entre intervention organis®e par les parents et 
intervention organisée par un centre.  

Une méta-analyse portant sur le gain en QI des groupes expérimentaux entre début et fin 
dôintervention dans 12 des ®tudes donne une taille dôeffet significative de 0,69, ce qui 
représente un effet très important, qui indique que les interventions ICPI augmentent de 
façon efficace le QI. 

Le pourcentage dôenfants des groupes ICPI entrant ¨ lô®cole ou passant dans une classe 
supérieure au cours préparatoire (CP), dans ces 12 études, va de 23 % à 100 % ; 
140 enfants sur 217 (65 %) sont scolarisés en milieu ordinaire, et 35 % sont scolarisés dans 
un centre dôéducation spécialisée ou dans un autre cadre.  

Reichow et Wolery critiquent les groupes contrôles pour lesquels on ne connaît jamais 
exactement, ni les interventions, ni leur intensit® de traitement, ni la logique de lôorganisation 
des traitements. Ceci limite la possibilit® dôutiliser la diff®rence entre les deux groupes 
(intervention vs contr¹le) pour ®valuer exactement la sup®riorit® de lôefficacit® dôune 
intervention ICPI par rapport à une autre intervention, mais cela ne remet pas en cause la 
conclusion quôun traitement intensif et coh®rent est plus efficace (gain supérieur, pour plus 
dôenfants et pour plus de mesures) quôun traitement moins intensif ou encore un traitement 
aussi intensif mais plus éclectique. 

En conclusion, chez les enfants qui ont reu une intervention ICPI, la s®v®rit® de lôautisme 
diminue et le gain en QI est important en points comme en nombre dôenfants. De plus, les 
enfants ayant reu lôintervention ICPI pr®sentent significativement plus de gains que ceux qui 
ont reçu une intervention moins intensive ou des interventions intensives mais éclectiques, 
ou le traitement classique. Ces gains concernent le QI, le langage (versants compréhension 
et production) et, dans une mesure plus partielle les comportements adaptatifs. Mais il faut 
noter que dans toutes les études, au moins un enfant nôa pr®sent® aucune amélioration ou 
m°me a r®gress®. Reichow et Wolery sugg¯rent quôune surveillance des progr¯s soit 
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réalisée au cours des interventions, afin de détecter le plus rapidement possible les enfants 
qui ne pr®sentent pas de progr¯s en vue dôune modification de lôintervention.  

2009 Eldevik  

Eldevik et al. (164) procèdent à une méta-analyse à la suite de la revue de Reichow et 
Wolery ci-dessus, afin de la r®pliquer et de lô®tendre ¨ dôautres ®tudes. Les crit¯res 
dôinclusion des ®tudes impliquent 1) des interventions comportementales telles que définies 
par Green et al. (192) donc un peu moins strictement liées au modèle de Lovaas ; 2) un âge 
de 2 ¨ 7 ans en d®but dôintervention ; 3) un diagnostic dôautisme ou TED non sp®cifi® pos® 
ind®pendamment de lô®tude ; 4) un test dôintelligence complet et/ou une mesure 
standardisée de comportements adaptatifs avant et après intervention ; 5) une durée 
dôintervention de 12 ¨ 36 mois ; 6) les études de cas ou de séries de cas sont exclues ; 7) les 
résultats sont publiés dans une revue avec comité de lecture ; 8) lô®tude comporte un groupe 
contrôle ou de comparaison (un groupe de comparaison est un groupe contrôle, où les 
enfants ont reçu une intervention autre que ICPI avec un rapport thérapeute/enfant de 1 : 1 
dôintensit® semblable au groupe ICPI. Lorsque lôintervention est beaucoup moins intensive 
que dans le groupe ICPI ou peu spécifique, le groupe est classé « contrôle »).  

Neuf études sont extraites correspondant à ces critères : Lovaas 1987, Birnbrauer 1993, 
Smith 1997, *Smith et Groen 2000, *Remington 2007 ; *Howard 2005 qui comporte deux 
groupes de contrôle et comparaison, *Cohen 2006, *Eldevik 2009, *Eikeseth 2002. Les 
®tudes pr®c®d®es dôun * sont résumées dans cet argumentaire. Les auteurs de la revue ont 
demandé aux auteurs des études la communication des chiffres correspondant aux mesures 
individuelles de QI et de comportements adaptatifs (VABS). Les scores composites 
individuels des comportements adaptatifs du VABS étaient disponibles, en revanche les 
scores individuels par domaine ne lô®taient pas. Le nombre de participants dans le groupe 
expérimental total est de 297 à 153 (selon les mesures disponibles), de 105 dans le groupe 
contrôle et de 39 dans le groupe de comparaison. 

Les 9 études se révèlent homogènes sur les mesures de QI et le score composite de VABS, 
avec une proportion faible de variance attribuable aux différences entre études (pour le QI, 
I2 = 10,66 ; pour le score composite VABS : I2 = 17,65). 

La taille de lôeffet moyen concernant la différence entre les groupes dans les changements 
avant-après est de 1,10 pour le QI, ce qui est considérable. Reichow et Wolery trouvaient un 
effet de 0,69 (163). Pour les scores composites de comportements adaptatifs, la taille de 
lôeffet de diff®rence (entre groupes) de changement (avant-après) est de 0,66, ce qui est plus 
modéré, mais néanmoins significativement en faveur du traitement ICPI. Les mêmes indices 
calculés en nôincluant quôune seule comparaison pour lô®tude de *Howard 2005 qui figuraient 
deux fois en raison de deux groupes de contrôle de comparaison, donnent aussi des 
r®sultats significatifs pour le QI, avec une taille dôeffet de 1,05 et pour le score composite de 
comportements adaptatifs (0,61). 

En résumé, cette méta-analyse d®bouche sur les m°mes conclusions que dôautres revues : 
lôintervention ICPI engendre des tailles de lôeffet importantes ou modérées sur le QI et sur les 
comportements adaptatifs par rapport aux interventions éclectiques ou très peu intensives. 
Ceci nôexclut pas de d®couvrir dôautres interventions efficaces. 

2010 Eldevik  

Eldevik et al. (182) proc¯dent ¨ une revue des ®valuations dôinterventions comportementales 
afin (i) dôexaminer combien dôenfants ont chang® de QI et de comportement adaptatif de 
façon fiable apr¯s deux ans dôintervention globale intensive comportementale, (ii) de d®gager 
des prédicteurs de succès pour les interventions intensives comportementales. Les études 
s®lectionn®es (publi®es jusquôen 2008) comportent des groupes avec intervention globale 
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intensive, des groupes avec intervention diff®rente et des groupes contr¹les (liste dôattente). 
Les études sont retenues si elles satisfont des critères rigoureux concernant les interventions 
comportementales évaluées, les participants, les intervenants, la durée, les tests et la 
m®thodologie de lô®valuation. Les crit¯res comprennent ceux utilis®s par les mêmes auteurs 
dans leur méta-analyse précédente (164) (cf. ci-dessus). La plupart de ces interventions ont 
débuté entre 3 et 4 ans. Les auteurs des études retenues ont fourni les données brutes 
individuelles nécessaires aux calculs quand cela était possible. Il manque néanmoins 
quelques données, ou bien des enfants se sont retrouvés inclus dans deux études par des 
auteurs différents ; ces aléas expliquent que le nombre de participants ne soit pas toujours 
exactement le même dans tous les calculs. Les études retenues concernent 6 études 
publiées avant 2000 (Lovaas 1987 ; Smith 1997 ; Birnbrauer 1983 ; Birnbrauer 1993 ; 
Anderson 1987, Weiss 1999) et 10 ®tudes publi®es ¨ partir de 2000 (sont marqu®es dôun 
astérisque* celles qui sont résumées dans cet argumentaire) : Harris 2000, *Smith et Groen 
2000, *Sallows 2005, *Howard 2005, *Eikeseth 2002 et 2007, *Cohen 2006, *Ben-Itzchak 
2007, *Eldevik 2006, *Remington 2007 et *Hayward 2009. 

Les études retenues concernant 453 participants, dont 309, ont reçu une intervention globale 
comportementale intensive (groupes exp®rimentaux), 105 font partie dôun groupe contr¹le, 
39 ont reu une intervention diff®rente de lôintervention globale comportementale intensive 
(groupes de comparaison). Avant intervention, les QI ne diffèrent pas significativement entre 
ces trois ensembles. En revanche, les enfants des groupes de comparaison sont en début 
dôintervention plus ©g®s que ceux des deux autres ensembles. Les scores composites VABS 
sont plus élevés chez les enfants contrôles que dans les 2 autres ensembles. La distribution 
de types dôautisme est analogue dans les trois ensembles, et correspond à la distribution 
générale en termes dôautisme et de TED non sp®cifi®s. 

 

Tableau 6. Nombre de participants disponibles et caractéristiques de la population totale 
de lô®tude et de chaque groupe de participants. 

 Âge Intelligence Comportement adaptatif 

Groupe N Moy. Éc 
Type 

Étendue N Moy. Ec 
Type 

Étendue N Moy. Éc 
Type 

Étendue 

Intensif 
comportemental 
(n = 309) 

278 38,0 11,4 16ï84 286 55,6 18,2 17ï120 252 60,3 10,9 26ï95 

Contrôle 
(n = 309) 

95 36,5 7,1  18ï72  105  54,8  17,1  19ï97  73  65,0  11,6  45ï113 

Gr Comparaison 
(n = 39) 

39 47,6 15,9 21ï84 39 47,6 15,9 21ï84 39 61,2 13,7 37ï96 

Total (n = 453) 412 38,5  11,5  16ï84  430  55,3  17,7  17ï120  362  61,3  11,5  26ï113 

N : nombre dôenfants ; Moy. : moyenne ; Ec : écart. 

 

Lôaugmentation du score, entre le d®but et la fin de lôintervention, n®cessaire pour °tre 
considérée comme fiable est de 27 pour le QI et de 21 pour le score composite du VABS. 
Ces valeurs sont établies en considérant les valeurs de changements de QI et de score 
composite VABS chez les participants des groupes contrôles (sans intervention spécifique 
identifi®e comme telle), puis en d®terminant sur lôensemble des groupes la valeur au seuil de 
0,05. Les valeurs sont relativement sévères, dans la mesure où les groupes contrôles 
(souvent en liste dôattente) ne sont pas d®pourvus dôaide ou dôinterventions éclectiques. 
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Au total, 29,8 % (83/279) des participants des groupes avec intervention comportementale 
intensive présentent une augmentation du QI supérieure ou égale à 27. Au total, 20,6 % 
(51/248) présentent une augmentation du score composite VABS supérieure ou égale à 21. 
Chez les enfants des groupes contrôles, 8,7 % (9/104) présentent une augmentation de QI 
satisfaisant le critère ; 5,1 % (4/70) présentent une augmentation au VABS supérieure ou 
égale à 21. Chez les enfants des groupes de comparaison, 2,6 % (1/39) atteignent la valeur 
seuil pour le QI, et 5,7 % (2/39) atteignent la valeur seuil du score composite du VABS. La 
proportion dôenfants atteignant la valeur seuil est significativement sup®rieure dans le groupe 
avec intervention comportementale intensive que dans les deux autres groupes, en ce qui 
concerne le QI comme le VABS. Lôensemble des participants des groupes contr¹le et des 
groupes comparaison ne diffère pas entre eux.  

Les participants des groupes contrôles et des groupes de comparaisons sont regroupés pour 
calculer la réduction absolue du risque (ARR, absolute risk reduction) et le nombre de sujets 
nécessaires à traiter (NNT, number needed to treat). Le NNT, pour atteindre une valeur de 
changement fiable, est de 5 pour le QI, avec une réduction absolue de risque de 23 % en 
faveur de lôintervention intensive comportementale. Pour le VABS, le NNT est de 7 avec une 
réduction absolue de risque de 16 % en faveur de lôintervention intensive comportementale. 

Prédicteurs : les analyses montrent que lôintervention comportementale intensive est la seule 
variable qui prédise de façon indépendante et positivement les gains en QI et en VABS. Par 
ailleurs, le score composite VABS avant intervention et le QI avant intervention prédisent les 
gains en VABS : plus le score VABS est faible avant intervention et plus le gain en VABS est 
®lev® ¨ la fin des deux ann®es dôintervention. Plus le QI est ®lev® avant intervention, plus le 
gain en VABS est ®lev® apr¯s deux ans dôintervention. Les r®sultats de cette analyse sont en 
accord avec les autres donn®es montrant que lôintensit® de lôintervention et les capacit®s des 
enfants avant intervention sont de bons prédicteurs 

Il faut noter que le NNT et le ARR calculés sur les données de tous les participants 
fournissent une taille des effets du traitement intensif comportemental plus important que 
celle calculée sur chacune des études prises séparément. Séparément, ces études 
présentent des indices extrêmement variables. Par exemple, lô®tude de Lovaas 1987 donne 
un NNT de 3 avec un AAR de 42 %, lô®tude de *Smith et Groen 2000 donne un NNT de 4 
avec un AAR de 26,6 % ; lô®tude de *Remington 2007 un NNT de 26 avec un AAR de 3,9 %. 
Cette variabilité est en partie liée à la sensibilité des indices calculés lorsque le nombre de 
participants est petit. Mais les valeurs de NNT et dôARR de la pr®sente ®tude sont 
semblables à celles obtenues pour les traitements psychologiques et médicamenteux de la 
dépression majeure, des troubles obsessionnels compulsifs et de la boulimie. 

2010 Virués -Ortega  

Virués-Ortega (183) procède à une revue des ®tudes dô®valuation dôinterventions 
comportementale dites ABA. Cette revue est destinée à réaliser une méta-analyse 
concernant les publications de janvier 1985 à avril 2009, sans restriction de langue. Les 
crit¯res bibliographiques et les crit¯res de s®lection des ®tudes sont rigoureux. Lô®chantillon 
final dô®tude compte 22 ®tudes finalement. Toutes les ®tudes retenues publi®es apr¯s 2000 
sont résumées dans le présent chapitre, sauf une étude argentine publiée en espagnol.  

Le nombre de participants total des groupes dôintervention est de 323 enfants âgés de 
22,6 mois à 66,3 mois. Quinze des 22 études concernent exclusivement des enfants avec 
diagnostic dôautisme ; 7 études comportent aussi des enfants avec diagnostic de TED non 
spécifi®. Treize ®tudes ont suivi le mod¯le de lôUCLA (Lovaas et Lovaas modifi®) et 9 études 
utilisent un mod¯le dôintervention d®crit comme un ABA g®n®ral. La durée moyenne 
dôintervention ®tait de 48 à 407 semaines (pr¯s dô1 an ¨ plus de 7 ans), avec une intensité 
dôintervention de 12 ¨ 45 heures/semaine. Les groupes contr¹les reoivent des interventions 
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éclectiques, ou TEACCH, ou une éducation spécialisée, ou une intervention ABA de faible 
intensité (< 10 heures/semaine), ou « rien » ; une étude, *Remington 2007 comporte un 
groupe contr¹le dôenfants typiques. 

La force des gains en QI a pu être évalué dans 18 études, en QI non verbal dans 9 études, 
en compréhension de langage dans 10 études, en production de langage dans 9 études, en 
langage composé dans 5 études, en comportement adaptatif ï communication dans 
10 études, comportement adaptatif-vie quotidienne dans 10 études, comportement adaptatif-
socialisation dans 10 études, comportement adaptatif-habiletés motrices dans 3 études, 
score composite des comportements adaptatif (VABS) dans 14 études. 

Résultats : les résultats des différentes procédures de méta-analyses montrent la supériorité 
des effets de gains des interventions intensives comportementales type ABA. Les gains sont 
de taille statistiquement moyenne à forte pour le QI, le QI non verbal, la compréhension et la 
production du langage, les 4 domaines de comportement adaptatif (communication, vie 
quotidienne, socialisation et habiletés motrices) et le score composite du VABS. Il faut 
remarquer cependant que les effets pour le QI, la compréhension et la production du 
langage et la communication sont clairement plus importants que pour le QI non verbal, le 
fonctionnement social et les habiletés de vie quotidienne. Ces résultats correspondent bien 
au fait que nombre dôinterventions ABA contemporaines consacrent plus de temps au 
langage et à la communication. 

2010 Kasari  

La revue de Kasari et Lawton (178) sélectionne les études parues de janvier 2008 à 
novembre 2009 dans des revues avec comité de lecture. Les études retenues concernent 
des enfants avec diagnostic de troubles du spectre de lôautisme sans troubles 
d®veloppementaux autres (tels que trisomie 21, c®cit® ou d®ficit dôattention et hyperactivité). 
Les interventions sont comportementales et sôadressent ¨ toutes les caract®ristiques des 
déficits autistiques. Les interventions ne ciblant que les déficits scolaires ou les 
comportements à problème sont écartées. Les opinions, les papiers théoriques, les revues 
de questions, les livres et chapitres de livres et les articles dans une autre langue que 
lôanglais ont ®t® ®cart®s. 68 ®tudes ont ainsi ®t® extraites. Celles concernant les 
interventions spécifiques sur les comportements sociaux, la communication et le langage, ou 
les comportements répétitifs et la régulation des émotions seront relatées plus loin à la suite 
des interventions portant spécifiquement sur chacun de ces domaines (cf. § 5.4). 

Les 6 ®tudes dôintervention globale s®lectionn®es par les auteurs sont celles de Anan 2008 
qui ne comporte pas de groupe contrôle, *Ben Itzchak, *Perry 2008, *Panerai 2009, 
*Rickards 2009 et *Dawson 2010 qui a reu de lôEvaluative Method for Determining EBP in 
Autism (193), le rang de « Fort è. Les ®tudes marqu®es dôun * sont r®sum®es ici. Toutes 
concernent tous les domaines de d®veloppement de lôenfant dô©ge pr®scolaire ¨ lôexception 
dôune qui concerne lôenfant dô©ge scolaire (*Panerai 2009). Il est difficile de tirer une 
conclusion commune à toutes ces études en raison de leurs caractéristiques différentes. Si 
un minimum de 20 heures/semaine est pratiqué par toutes les interventions globales, on 
ignore si ces interventions étaient semblables entre elles car peu utilisaient un manuel. Il est 
de plus difficile de comparer des interventions qui ne sont pas conduites par des agents 
équivalents (parent, thérapeute), ni dans les mêmes conditions (1 :1, groupe, domicile, 
centre). Il existe aussi des limitations à la portée de ces études (4 ne sont pas randomisées, 
la dose exacte de la dur®e et de lôintensit® nôest pas parfaitement contr¹l®e dôun participant ¨ 
lôautre ¨ lôint®rieur dôune m°me ®tude).  

Malgré ces différences, on peut conclure que : 
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 un moindre déficit cognitif et/ou en langage est associé à un gain important en QI ï 
jusquô¨ 20 points sur un an. Ce point correspond aux conclusions d®j¨ publi®es dans 
dôautres ®tudes sur des interventions globales ; 

 certains facteurs peuvent diminuer lôefficacit® des interventions globales dans leur 
capacité à améliorer la cognition et/ou les performances adaptatives : une durée plus 
courte de traitement, des traitements moins intenses (tels que ceux qui se centrent sur 
lôentra´nement des parents ¨ contrôler les comportements) et un niveau cognitif et/ou de 
langage chez lôenfant plus d®ficitaire. Lô®tude de *Dawson 2010 est considérée comme 
particulièrement robuste méthodologiquement et intéressante, car elle montre que de 
très jeunes enfants peuvent accroître de façon importante leur capacité cognitive et 
dôadaptation comportementale, am®liorer leur diagnostic dôautisme gr©ce ¨ une 
intervention globale qui inclut des strat®gies d®veloppementales et lôimplication des 
familles.  

2011 Agency for Healthcare Research and Quality  (AHRQ) 

Cette revue de littérature concerne les enfants de 2 à 12 ans, relevant du spectre de 
lôautisme (côest-à-dire autisme, syndrome dôAsperger, TED et TED non sp®cifi®), ainsi quôaux 
enfants à risque âgés de moins de 2 ans (184). 
Les auteurs examinent les interventions comportementales, éducatives, médicales et 
dôautres disciplines (orthophonie, ergoth®rapie, psychomotricit®, int®gration auditive et 
sensorielle, musicothérapie, thérapies du langage telles que le PECS), et de médecine 
alternative (acupuncture et massage).  
Les critères bibliographiques sont clairement exposés. Sont exclus : les études qui ne sont 
pas publi®es en anglais, nôapportent pas dôinformation pertinente pour les questions pos®es, 
sont publiées avant 2000 (époque de la publication du DSM-IV, de la vulgarisation 
internationale des outils gold standard dô®valuation (ADOS et ADI-R)), les études dont ce 
nôest pas la publication originale ou qui ne donnent pas de r®sultats sur les groupes, mais 
seulement par individu ou des résultats graphiques seulement. De plus, pour les études 
comportementales, éducatives, disciplines alliées et médecine alternatives ou 
complémentaires, sont exclues les études avec moins de 10 participants ; pour les études 
médicales, celles avec moins de 30 participants sont exclues. Tous les plans expérimentaux 
sont acceptés sauf les études de cas unique. 
La qualité de chaque étude est évaluée, selon 30 critères dont certains sont spécifiquement 
définis pour les études concernant les enfants avec autisme par deux experts 
ind®pendamment, puis par discussion, et consensus avec lô®quipe enti¯re des experts. Trois 
catégories de qualité sont utilisées : bonne, correct, pauvre. La force de preuve des effets de 
chaque étude (le niveau de confiance dans la stabilit® ou reproductibilit® de lôeffet) est 
évaluée en quatre graduations : insuffisante, faible, modérée, élevée. En ce qui concerne 
lô®valuation de lôefficacit® : quand 3 études classée « correctes è sont en faveur dôun résultat, 
celui-ci est considéré comme « faiblement établi » ; lorsquôune ®tude class®e ç bonne » est 
en faveur dôun r®sultat, ce dernier est consid®r® comme ç modérément établi) » ; « lorsque 
deux études classées « bonne è sont en faveur dôun r®sultat, celui-ci est considéré 
« fortement établi ». 
 
Au total, 4 120 articles ont été identifiés, dont 3 406 ont été exclus. Sept cent quatorze 
articles ont été expertisés intégralement par deux personnes, dont 531 ont été exclus (pour 
des raisons dô©ge des participants et/ou r®sultats indirectement rapportés et/ou études 
méthodologiquement exclues et/ou non pertinentes et/ou sans données). Cent quatre-vingt-
trois articles (portant sur 159 études) ont été retenus et analysés (incluant ceux sur les 
médicaments).  
Lôexpertise sur les ®tudes dôinterventions spécifiques sont rapportées dans les sections sur 
les interventions spécifiques correspondantes : interventions prosociales, celles sur jeu ou 
les interactions entre enfants et parents et visant ¨ modifier lôimitation, lôattention conjointe, la 
capacité au jeu symbolique, celles ciblant la communication et le langage (« thérapies du 
langage » [par ex. : PECS ï Picture Exchange Communication System]), celles ciblant les 
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comportements fr®quemment associ®s ¨ lôautisme et essayant dôam®liorer des sympt¹mes 
comme lôanxi®t®, celles visant ¨ modifier lôint®gration auditive et sensorielle, les interventions 
par musicothérapie.  
Lôexpertise sur les interventions comportementales et développementales globales et sur les 
interventions éducatives sont rapportées ci-dessous. 
 
1- Interventions comportementales et développementales intensives  
Trente-cinq études ont été retenues : 6 essais randomisés et 5 études contrôlées non 
randomisées, 5 études prospectives et 3 études rétrospectives de cohortes, 11 études 
prospectives et 6 rétrospectives de série de cas 
Les interventions comportent celles de type ABA, lôintervention de lôuniversité de 
Californie/Lovaas et le Early Start Denver Model (ESDM), dôautres sortes dôinterventions 
intensives utilisant les principes de lôABA sur le mod¯le de lôUCLA/Lovaas, avec ou sans 
variantes par rapport à ce modèle, y compris les interventions intensives par réponses pivots 
enseignées aux parents. 
Les interventions précoces comportementales et développementales intensives ont toutes 
pour but dôenseigner, en utilisant des renforcements, de nouvelles capacit®s ¨ lôenfant, ¨ 
promouvoir la généralisation de ces capacités et réduire les comportements problèmes. 
Trente-quatre ®tudes sont identifi®es (les noms pr®c®d®s dôun ast®risque*, sont r®sum®s 
dans le présent argumentaire). 
Concernant lôintervention Early Start Denver model (ESDM), un essai randomisé est qualifié 
de méthodologiquement « bon » (*Dawson 2010), une série prospective de cas compare la 
formation et la supervision des tuteurs à distance à la formation des tuteurs sur place, et 
conclut que la formation à distance, avec cependant un atelier de formation, est possible 
(*Vismara 2009). Lôintervention ESDM montre des gains cognitifs, en langage, sur les deux 
ann®es dôintervention chez de jeunes enfants. Mais cette ®tude nôest pas encore reproduite, 
et les changements de signes dôautisme ne sont pas clairs dans cette ®tude. La force des 
preuves que cette intervention modifie les capacités cognitives, le langage et les 
comportements adaptatifs est actuellement insuffisante. 
Concernant les interventions type UCLA/Lovaas, 7 études sont qualifiées de 
méthodologiquement « correctes », dont 6 sont résumées dans cet argumentaire (*Smith et 
Groen 2000, *Cohen 2006, *Zachor 2007, *Howard 2005, *Eikeseth 2002, *Hayward 2009) 
et un essai contrôlé non résumé dans le présent argumentaire en raison du manque de 
clart® des interventions utilis®es dans lôun des groupes (Reed 2007). Quatre études sont 
qualifiées de « faibles » (*Remington 2007, *Ben-Itzchak 2009, *Eldevik 2006, Farrell 2005), 
cette derni¯re nôest pas r®sum®e dans le pr®sent argumentaire en raison du fait que le 
groupe ABA et le groupe Lancashire Under Fives Autism Project (LUFAP) ont moins de 10 
participants et que lô®tude pr®sente plusieurs biais au d®part non corrig®s statistiquement. 
Six études sont des études prospectives de série de cas (*Ben Itzchak 2008, *Beglinger 
2005 ainsi que Ben Itzchak 2007, Gabriels 2001, Harris 2000, Arick 2003 qui sont 4 études 
ciblant plutôt la question des prédicteurs). Sept études sont des études rétrospectives de 
séries de cas, dont nous nôavons r®sum® dans le pr®sent argumentaire que les trois qui 
étaient le plus fréquemment retenues à travers les différentes revues de littérature (*Luiselli 
2000, *Perry 2008, *Bibby 2001, Bibby 2002, Boyd 2001, Mudford 2001, Dillenburger 2004, 
Granpeesheh 2009). 
Lôensemble des r®sultats des ®tudes dôintervention type UCLA/Lovaas montre que de jeunes 
enfants recevant une intervention au rythme supérieur à 30 heures/semaines pendant 1 à 
3 ans par des intervenants bien entraînés présentent des progrès dans le domaine cognitif, 
du langage et du fonctionnement adaptatif. Les caractéristiques des sous-groupes dôenfants 
qui tirent un bénéfice de ces interventions sont mal définies. La force des preuves, montrant 
que les interventions UCLA/Lovaas modifient les capacités cognitives, éducatives, de 
langage, les comportements adaptatifs et la sévérité des symptômes du spectre de 
lôautisme, est jugée faible. 
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En ce qui concerne les ®tudes sur lôeffet de lôentra´nement intensif des parents, trois essais 
contrôlés sont qualifiés de « bons » : *Aldred 2004, résumé dans la section sur les 
interventions spécifiques en compétences sociales ; *Drew 2002, résumé dans la section sur 
les interventions spécifique dôattention conjointe ; *Green 2010, résumé dans la section sur 
les interventions par les parents ; un essai est qualifié de pauvre : Stahmer et Gist 2001. Par 
ailleurs, 3 études prospectives de série de cas sont citées, *Anan 2008, décrite ci-dessous 
ainsi que Baker-Ericzen 2007 et Keen 2007. Il existe des données montrant des gains à 
court terme en langage, socialisation et capacités adaptatives chez des enfants dont les 
parents ont reu un entra´nement dans ces domaines, mais les interventions varient dôune 
®tude ¨ lôautre et en comportements ®tudi®s. Les ®tudes nôont pas encore de preuves 
dôam®lioration ¨ long terme dans aucun des entra´nements sp®cifiques. La force des 
preuves montrant que ces interventions modifient les symptômes de la triade autistique de 
lôautisme est insuffisante. 
 
Enfin, les auteurs rappellent que plusieurs ®tudes dôintervention sur des enfants tr¯s jeunes 
avec risque dôautisme se sont montr®es prometteuses : *Dawson 2010,*Vismara 2009, 
*McConachie 2005 et Wetherby 2006 qui constituait une étude pilote dans le cadre du projet 
Early Social Interaction Project for Children with Autism Spectrum Disorders. Lô®tude de 
Dawson en particulier, un essai randomisé de qualité méthodologique « bonne », montre des 
gains liés au traitement chez les jeunes enfants en comportement adaptatif, langage et 
compétences cognitives ainsi quôune am®lioration du diagnostic (qui reste un diagnostic de 
TED) chez 30 % des enfants. Les auteurs insistent sur lôurgence et la n®cessit® dô®tudes 
supplémentaires sur cette population très jeune. 
 
En conclusion : 78 études montrent que les interventions comportementales et 
développementales intensives peuvent améliorer les symptômes de la triade autistique de 
lôautisme (core areas) des enfants relevant du spectre de lôautisme ; cependant peu dô®tudes 
sont des essais randomisés et aucune étude ne compare les effets de différentes approches. 
Les ®tudes sur les interventions du type UCLA/Lovaas (et lô®tude Early Start Denver Model) 
montrent plus de gains en performances cognitives, langage, comportements adaptatifs que 
les traitements éclectiques communément disponibles. 
Il faut néanmoins moduler ces avis en soulignant plusieurs points. Plusieurs études 
dôintervention, type Lovaas et celle dôEarly Start Denver Model, montrent des gains après 
intervention aupr¯s dôenfants dô©ge pr®scolaire ou jusquôà 6ï7 ans ; le plus souvent ces 
gains concernent les capacités cognitives et éducatives et un peu moins systématiquement 
les comportements adaptatifs, sociaux et les comportements problèmes. Même les enfants, 
qui ont les gains les plus importants en capacités cognitives, peuvent encore présenter un 
fonctionnement adaptatif, social et comportemental perturbés. Compte tenu de ce fait et de 
lôabsence dôobservations ¨ suffisamment long terme, il est difficile de conclure sur la 
possibilité que les changements liés aux interventions modifient le fonctionnement à long 
terme, et ®tablissent une ind®pendance adaptative chez lôenfant/adolescent appropri®e au 
niveau de développement. 
Par ailleurs, on ne sait pas aujourdôhui comment caractériser la sous-population dôenfants qui 
sont sensibles ¨ lôintervention et en tirent b®n®fice, bien quôil soit clair que certains enfants 
en tirent réellement parti par opposition ¨ dôautres. Un r®sultat, répliqué systématiquement, 
est que tous les enfants recevant une intervention intensive ne présentent pas de gains 
robustes et que nombre dôenfants continuent ¨ montrer des aires importantes de d®ficiences. 
Néanmoins, des améliorations spectaculaires sont observées chez un sous-ensemble des 
enfants. Même de petits gains dans des mesures standardisées peuvent se traduire par des 
améliorations notables de la qualité de vie. Les approches comportementales et 
développementales intensives ont un potentiel réel, mais requièrent encore beaucoup de 
recherches. 
Il existe trop peu dô®tudes UCLA/Lovaas, ou ESDM, ou dôentra´nement intensif des parents 
pour pouvoir affirmer que les effets observés ne sont pas susceptibles de changer avec les 
recherches futures. Malgré le nombre important de résultats favorables des interventions 
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UCLA/Lovaas (bien que le nombre soit encore inadéquat) montrant des changements 
positifs dans les domaines des capacités de langage, cognitives, adaptatives et éducatives, 
la force des preuves est faible et requiert des recherches additionnelles pour confirmer ces 
r®sultats. Le seul essai randomis® dôESDM, bien que montrant des r®sultats positifs, 
demande duplication. Enfin les preuves concernant les effets des interventions avec 
entraînement des parents sont insuffisantes, et ne concernent que le court terme. 
 
2-Interventions pédagogiques ou éducatives 
Il sôagit dô®tudes r®alis®es dans un environnement éducatif ou scolaire, où le bras éducatif 
®tait clairement d®crit et identifiable comme tel. Il sôagit dô®tudes dôinterventions TEACCH, 
dô®tudes dôinterventions ®ducatives par ordinateur ou dô®tudes dôintervention de type ABA 
réalisées en milieu éducatif et non fondées sur un manuel. Ces études utilisent comme 
groupe de comparaison dôautres interventions individualis®es. 
Quatre ®tudes dôintervention TEACCH sont identifi®es (la plupart des études concernant le 
TEACCH datent dôavant 2000). Deux cohortes prospectives ont été identifiées : la première 
est qualifiée de méthodologiquement « bonne » (*Panerai 2009), la seconde de « correcte » 
(*Tsang 2007) ainsi que 2 séries de cas prospectives (*Mukaddes 2004 et Probst 2008). Les 
études continuent, comme celles publiées avant 2000, de rapporter des améliorations par 
lôintervention TEACCH dans le domaine moteur et pour certaines capacit®s cognitives. 
Une étude (*Magiati 2007) observe que les enfants, quôils soient en intervention pr®coce 
intensive comportementale ¨ domicile ou en maternelle dô®ducation sp®cialisée progressent 
au même rythme, et que le QI et la compréhension du langage sont de bons prédicteurs des 
progrès. Une autre étude contrôlée (Reed 2007), non résumée dans le présent argumentaire 
en raison du manque de clarté des interventions utilis®es dans lôun des groupes, montre que 
lôABA ¨ domicile est plus efficace que lôintervention des ®coles sp®cialis®es fond®e sur 
TEACCH, et quôun autre programme dôintervention avec entra´nement des parents qui 
pratiquent lôintervention ¨ domicile. 
Les auteurs de la revue concluent que la force de preuve des effets de ces études 
éducatives est insuffisante. 
 
Les auteurs résument leurs résultats de la manière suivante. Les données sont en faveur 
des interventions précoces comportementales et développementales intensives, y incluant le 
modèle développé par lôuniversité de Californie/Lovaas et le Early Start Denver Model 
(ESDM), pour lôam®lioration des performances cognitives, des capacit®s de langage et des 
comportements adaptatifs chez certains groupes dôenfants relevant du spectre de lôautisme. 
Pour les enfants de moins de 2 ans, les données sont préliminaires mais prometteuses. 
Toutes ces ®tudes ont besoin dô°tre r®pliqu®es, et une attention particuli¯re doit °tre pr°t®e ¨ 
la caractérisation des enfants susceptibles de tirer bénéfice de ces interventions.  
Les données suggèrent que les interventions, fournissant un entraînement des parents et 
une thérapie cognitivo-comportementale (TCC) pour favoriser les capacités sociales et gérer 
les comportements problèmes, peuvent être utiles aux enfants relevant du spectre de 
lôautisme dans le but dôam®liorer la communication sociale, lôutilisation du langage et 
éventuellement la sévérité des symptômes. 
Les interventions TEACCH montrent quelques améliorations des mesures de capacités 
motrices et cognitives.  
 
Enfin, on manque dôinformation sur les modificateurs de lôefficacit® des interventions, la 
g®n®ralisation des effets hors du contexte des ®tudes dôintervention et du traitement, sur les 
composantes des thérapies multicomposantes, responsables de lôefficacit®, et sur les 
prédicteurs de succès des interventions. 
 
En conclusion, des interventions comportementales et éducatives, dont le but, les cibles et 
lôintensit® sont diverses, ont d®montr® leur efficacit®, mais lôabsence dôun corps de 
connaissances suffisant empêche de comprendre si et comment ces interventions sont liées 
à des changements fonctionnels cliniques spécifiques. Des efforts en rigueur 
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méthodologiques sont encore nécessaires ainsi que des études multicentriques plus vastes. 
Il est imp®ratif dôam®liorer la caractérisation des enfants dans ces études pour cibler la 
planification des interventions. 

Ʒ Études comparant deux interventions globales organisées selon des principes 
différents  

Aucune ®tude m®thodologiquement solide nôa compar® une intervention globale à une autre 
intervention globale organisée selon des principes différents : il nôy a pas, par exemple, de 
comparaison entre une intervention ABA et une intervention TEACCH. En revanche, dans 
les ®tudes dôune intervention globale, les groupes de comparaison reçoivent soit une 
intervention éclectique, soit une intervention comportementale parentale, soit une éducation 
en classe spécialisée. 

Ʒ £valuation de lôefficacit® des interventions ABA : études contrôlées  

Le but de cette section est de rapporter les caract®ristiques de la m®thode dô®valuation des 
essais (ceux retenus par les revues ci-dessus et ceux publiés après la dernière revue 
publiée) et leurs résultats. Le d®tail des proc®dures dôintervention nôest pas fourni, car cette 
description serait trop longue. Les caractéristiques générales des programmes décrits dans 
les études cliniques identifiées sont précisées en annexe 15. Pour une description détaillée 
des interventions, se reporter aux publications elles-mêmes ou aux manuels des 
interventions. 

Il sôagit en g®n®ral dôABA contemporain, sauf quand il est signal® que lôintervention suit 
strictement le manuel de lôintervention de Lovaas. Dans la plupart des interventions ABA, les 
parents sont formés à son utilisation afin dô®largir la vari®t® des situations de g®n®ralisation 
dôun comportement, et ceci m°me si un th®rapeute assure toutes les heures dôintervention. 
Les parents et les th®rapeutes sont form®s avant dôintervenir, puis r®guli¯rement entra´n®s ¨ 
introduire de nouvelles situations et conduites, supervisés régulièrement par un thérapeute 
senior responsable qui, au vu des résultats régulièrement examinés, conçoit, propose et 
discute avec lôintervenant et les parents la suite des buts ¨ atteindre. 

1998 Canada 

Jocelyn et al. (194) comparent une intervention ABA à une intervention contrôle. Cette étude 
est sélectionnée par la revue de Rogers et Vismara (161) qui lôa classe dans la catégorie 
méthodologique la meilleure, et par celle de Spreckley et Boyd (179) qui la classe également 
comme méthodologiquement supérieure, mais ne lôinclut pas dans sa m®ta-analyse pour des 
raisons techniques. 

Population : Les enfants sont recrutés à partir de services hospitaliers de consultation 
spécialisée. Ils sont âgés de 24 à 72 mois, nôont pas encore reu dôinterventions ou services 
sp®cifiques, ont un diagnostic dôautisme ou TED-non spécifiés (DSMIII-R). Sont exclus les 
enfants habitant trop loin du centre, ceux qui fréquentent un centre de jour ou une école ou 
qui ont un handicap physique sévère. Trente-cinq enfants sont stratifiés en deux groupes en 
fonction de la s®v®rit® de lôautisme (CARS). Les enfants sont appari®s sur leurs 
caract®ristiques d®mographiques, la s®v®rit® de lôautisme, et le nombre dôheures au centre 
(moyenne 20 heures/semaine). Chaque enfant dôune paire est affect® au hasard ¨ lôun des 
deux groupes. 

Intervention : Dans lôun des groupes, ç groupe parental », 16 parents de 16 enfants sont 
intégrés dans un programme appelé Autism Preschool Program (APP) du type ABA 
contemporain avec essais discrets, et b®n®ficient de 15 heures dôapprentissage sur une 
p®riode de 12 semaines autour de lôanalyse comportementale fonctionnelle, du 
comportement empathique et de la gestion des comportements ¨ probl¯me. ê cela sôajoute, 
pour chaque famille, une participation à trois séminaires concernant la gestion des 
comportements problèmes et leurs solutions potentielles et deux visites à domicile de 
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travailleurs sociaux formés et rattachés au programme. Les parents avaient en charge les 
enfants pendant la majorité du temps puisque ces derniers passaient en moyenne 4 heures 
par jour (soit 21,4 heures/semaine) en centre de jour, o½ ils b®n®ficiaient dôun encadrement 
1 :1. Dans ce centre, la plupart des autres enfants ont un développement typique. Les 
intervenants reçoivent la même formation que les parents, et ont un guidage et une 
supervision de leurs activités en plus. 

Dans le groupe contrôle, 19 enfants sont pris en charge en centre de jour pour enfants 
typiques, en moyenne 4 heures par jour pendant 12 semaines. Les enfants de ce groupe ont 
chacun un tuteur au centre de jour.  

Les évaluateurs sont aveugles au statut des enfants. 

Résultats : les deux groupes progressent sur les mesures développementales et le groupe 
« parental » présente un gain en langage significativement supérieur au groupe contrôle 
(Early Intervention Developmental Profile, EIDP) : progrès moyen de 5,3 mois en 
12 semaines, avec une taille dôeffet importante. 
On observe une augmentation des connaissances sur lôautisme chez les personnes en 
charge des enfants, une augmentation de lôimpression de contr¹ler les situations chez les 
mères et une augmentation du degré de satisfaction des parents plus importante dans le 
groupe parental que dans le groupe contrôle. Les scores de lôAutism Behavior Checklist 
(ABC), renseignée par les psychologues aveugles au statut des enfants, et celle renseignée 
par les parents, ne diffèrent pas significativement entre les groupes. Les scores des 
composantes cognitive, perceptuelle, de motricité fine, socio-émotionnelle, soins personnels 
et motricité globale de la Early intervention/Preschool Developmental Profile ne diffèrent pas 
non plus significativement entre groupes. 

Les effets sont globalement faibles, mais la dur®e dôintervention est de 3 mois. De plus, les 
tuteurs (parents et tuteurs) étaient tous « non expérimentés » au d®but de lôintervention et 
ont appris les pratiques pendant ces trois mois. 

2000 États -Unis  

Smith et al. (191) (cf. aussi erratum) (195) comparent une intervention intensive ABA 
pratiqu®e ¨ domicile par des th®rapeutes ¨ un traitement moins intensif par lôinterm®diaire 
dôune formation ¨ domicile des parents. Cette ®tude randomis®e est la première véritable 
r®plique de lô®tude de Lovaas. Elle comporte de plus des am®liorations m®thodologiques. 
Elle est sélectionnée par la revue de Rogers et Vismara (161) avec la note méthodologique 
maximale, car il sôagit dôun essai randomis®, dans la revue dôEikeseth (181), où elle a le 
meilleur score m®thodologique, par la revue dôOspina et al. (162), où elle est considérée 
comme adéquate méthodologiquement, et dans la revue de Spreckley et Boyd (179), où elle 
a la note méthodologique de 7 (meilleure note = 8). 

Population et intervention : 28 enfants dô©ge pr®scolaire (18 ¨ 42 mois) sont inclus sur 
diagnostic (autisme ou TED non spécifié), âge (entre 18 et 42 mois), QI (de 35 à 75 au 
Bayley). Deux groupes sont constitués en fonction du diagnostic (autisme, TED non 
sp®cifi®). ê lôint®rieur de chaque groupe, les enfants sont appariés en fonction du QI (Bayley) 
puis les membres des paires sont attribués au hasard au groupe expérimental intensif 
(autisme/TED non spécifié : 7/8) et au groupe contrôle (autisme/TED non spécifié : 7/6). 
Dans la condition « parentale », les 13 parents recevaient un entraînement sur la méthode 
de Lovaas fondée sur le manuel, mais sans renforcement aversif (Lovaas 1987) à raison de 
deux sessions par semaine (totalisant 5 heures de formation) pendant 3 à 9 mois. À ceci 
sôajoutait 5 heures/semaine suppl®mentaires dôapplication ¨ leur enfant des pratiques 
apprises. Les parents recevaient aussi trois consultations mensuelles avec un directeur de 
projet. Pendant la durée des formations pour les parents, les enfants étaient affectés dans 
une classe dô®ducation sp®cialis®e pour une dur®e totale de 10 à 15 heures.  

Dans la condition « traitement intensif è, 15 enfants b®n®ficiaient dôune intervention intensive 
fondée sur le manuel de la méthode de Lovaas (sans renforcement aversif) en milieu 



Enfants/adolescents avec TED : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées 

HAS et Anesm / Service des bonnes pratiques professionnelles (HAS) et service des recommandations (Anesm) 
mars 2012 

121 

structur® ¨ domicile dôune dur®e moyenne de 25 heures dôintervention par semaine fournie 
par des apprentis th®rapeutes tr¯s supervis®s. Lôintervention est bas®e sur les proc®dures 
dôapprentissage par ç essais discrets» pendant les 18 premiers mois au moins. Après 
environ un an dôintervention (d®lai variant dôun enfant ¨ lôautre), les enfants montrant un 
certain nombre dôacquis sont int®gr®s en milieu scolaire avec un intervenant au fur et ¨ 
mesure de leur possibilit®. Si lôenfant ne ma´trise pas ¨ la fin des 18 mois les comp®tences 
n®cessaires ¨ lôint®gration en école standard, il est intégré en éducation spécialisée (avec 
programme individuel spécifique). Les interventions ont été prolongées sur 2 ou 3 ans avec 
une intensité progressivement diminuée. 

Les posttests ont lieu quand les enfants atteignent lô©ge de 7ï8ans, soit 2 ans après la fin de 
lôintervention, alors quôils commencent lôintervention en moyenne ¨ 36 mois (ů = 6). 

Les évaluateurs sont aveugles avant et après intervention au statut des enfants. Les 
caract®ristiques des deux groupes dôenfants et les mesures de performances étaient 
équivalentes au départ.  

Résultats (cf. tableau 7) : en d®but dôintervention, les deux groupes ne diffèrent sur aucune 
mesure. Aucun enfant nôatteint le minimum au QI de Stanford-Binet, 23 des 28 enfants sont 
non verbaux, 14 enfants (6 en « groupe intensif », 7 en « groupe parental ») ont 0 au Merrill-
Palmer. Après intervention, le groupe « traitement intensif » présente une amélioration 
significativement supérieure à celle du groupe parental pour QI, le Merrill-Palmer 
(compétences visuo-spatiales) et lôinsertion scolaire. Le groupe ç intensif » a un gain moyen 
de 15 points de QI contre une perte moyenne de 1 point dans le groupe « parental ». Huit 
enfants du groupe intensif atteignent le score maximum du Merrill-Palmer contre 1 enfant 
dans le groupe parental. Quatre enfants du groupe intensif atteignent le score maximum en 
« Compréhension et Expression du Langage » (un enfant du groupe parental atteint le score 
maximum en expression mais non en compréhension). Les QI du groupe intensif demeurent 
cependant dans la zone de retard mental (ils passent dôune moyenne de 51 ¨ 66). En 
revanche, aucune diff®rence entre les groupes nôest observ®e ni pour le langage (qui 
augmente dans les deux groupes), ni pour les comportements adaptatifs (communication, 
vie quotidienne, socialisation, score composite de la VABS), ni pour les comportements 
inadaptés. Enfin, on observe une tendance à un bénéfice plus important pour les enfants 
avec TED-non spécifiés que pour les enfants avec diagnostic dôautisme.  

Le tableau 8 donne la taille dôeffet des diff®rences de gain entre groupes. 

En résumé, les gains du groupe intensif nôatteignent pas le niveau atteint par les gains de 
lô®tude originale de McEachin et al. 1993. De plus, on nôobserve pas de diff®rence entre les 
groupes en ce qui concerne le langage, les compétences de vie quotidienne, les 
comportements à problème. Ces résultats sont convergents avec les résultats obtenus par 
Lovaas, mais montrent des gains inférieurs. Cependant, on ne connaît pas la fréquence 
r®elle dôintervention des parents du groupe parental. Il est donc difficile de savoir si lôabsence 
de diff®rence entre les deux groupes ¨ la fin de lôintervention sur certaines mesures vient 
dôune intensit® dôintervention plus importante que lôintensit® d®clar®e. 

Tableau 7. Groupe avec intervention intensive. Différence de scores entre le début et la 
fin de lôintervention (191). 

Test 
Moyennes des 

différences 

Intervalle de confiance des 
moyennes de différences Écart type 

inférieur supérieur 

IQ 15,96 1,92 30,00 18,77 

Merrill-Palmer 42,73 32,54 52,92 13,63 

Reynell Compréhension 29,40 17,46 41,34 15,97 

Reynell Expression 29,40 16,98 41,82 16,61 

Reynell Total 58,80 34,27 83,33 32,80 

VABS CD 9,67 -6,51 25,85 21,63 




























































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































