ACTUALITE DE L’EVALUATION DE LA PRISE EN CHARGE DES ENFANTS
AUTISTES.

DE L’ABA A L’ AFFINITY THERAPY.

par J-C Maleval' et M. Grollier.

Résumé : Comment expliquer le taux étonnamment faible d’inclusion scolaire constaté dans
les 28 structures expérimentales frangaises pratiquant la méthode ABA avec des enfants
autistes ? Plusieurs facteurs semblent pouvoir étre invoqués parmi lesquels il faut souligner :
les caractéristiques de 1’échantillon, I’indépendance des évaluateurs a 1’égard des équipes, la
privation du recours aux punitions, et la spécificité de 1’indicateur. Les études convergent pour
considérer que I’efficience de I’ABA porte essentiellement sur la cognition, le langage et la
diminution des comportements problémes. Avec cependant une restriction majeure : ces
résultats ne sont obtenus que sur 45 a 50% des enfants autistes. L’inclusion scolaire est un
résultat plus difficile a produire : les enfants qui y parviennent ne constituent qu’une petite
partie de ces derniers. Les plus récentes expertises de la méthode ABA établissent que son
efficience est confirmée, mais que celle-ci reste modeste sur la cognition, et faible sur la sévérité
de I’autisme. Elle reste recommandée par les autorités sanitaires faute de mieux : aucune autre
méthode ne pouvant faire valoir de meilleurs résultats quand ceux-ci sont évalués par
I’Evidence-Based-Medicine. Cependant des témoignages spontanés d’Affinity Therapy se
multiplient. Le concept est introduit en 2012 par Ron Suskind. L’audience médiatique de celui-
ci rend aujourd’hui plus difficile de la méconnaitre. Des études sur le bénéfice d’utiliser les
intéréts restreints des autistes dans la pratique clinique commencent a paraitre dans la littérature
scientifique. Certaines établissent qu’une utilisation intrinséque de celui-ci, c’est-a-dire comme
source de la motivation aux apprentissages, comme s’emploie a le faire I’ Affinity Therapy, est
plus performante que 1’utilisation extrinseque de 1'intérét restreint, celle qui le limite a une
récompense, pratique au cceur de la méthode ABA.
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Il semble légitime de supposer que le taux d’inclusion scolaire constitue un
indicateur plus fiable que d’autres pour apprécier ’effet d’une intervention éducative ou
thérapeutique sur I’enfant autiste, parce qu’il s’agit d’un comportement complexe, faisant appel
a des compétences diverses. C’est I’indicateur retenu d’emblée par Lovaas pour établir la
pertinence de la méthode ABA®. Sur un échantillon de 19 enfants autistes, aprés en moyenne
2,5 ans de traitement, 9 furent scolarisés en filiere normale, soit 47%. Par ailleurs, des résultats
assez divers faisant état de 23% a 100% de scolarisation sont rapportés par des études

ultérieures citées par la HAS*.

De¢s lors beaucoup d’espoirs étaient permis concernant une application intensive
de la méthode ABA en France dans 28 structures expérimentales générées par une circulaire de
la Direction générale de 1’ Action sociale promulguée en 2010. Ces institutions, bien dotées en
personnel, disposant de moyens financiers généreux, animées par des équipes soudées,
soutenues par les associations de parents d’autistes, furent placées dans d’excellentes conditions
d’expérimentation de la méthode : le taux d’encadrement y était de 1,03 par enfant pour un
accompagnement hebdomadaire moyen de 26 heures. 578 enfants autistes y ont été pris en
charge. Or aprés cinq ans de fonctionnement de ces institutions expérimentales des observateurs
indépendants constatent que le taux de scolarisation s’aveére étonnamment faible. Seuls 19
enfants « sont sortis vers le milieu ordinaire », mais encore faut-il parmi eux retrancher ceux
qui sont allés en CLIS et ceux qui ont continué a bénéficier d’'une AVS — dont le nombre n’est
pas précisé®. Sur un échantillon beaucoup plus représentatif que celui des études précédemment
citées le taux de scolarisation en milieu ordinaire avoisine en France les 3% ! Rares sont les

études qui dégagent un taux si bas. Il existe bien une recherche anglaise, publiée en 2002,
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portant sur la méthode ABA « gérée par les parents »°, qui fait état, selon la lecture attentive de
Shea’, d’un taux d’a peine 6%, soit 3 enfants sur 48. Notons que ces chiffres médiocres ne sont

pas donnés spontanément : ils doivent étre dégagés des données délivrées.

Que l’appréciation de I’efficacit¢é de la méthode ABA, a partir d’un
comportement aisément observable et quantifiable, tel que 1’inclusion scolaire en milieu
ordinaire, puisse passer de 3% a 100%, en incluant des résultats intermédiaires tres diversifiés,
laisse perplexe quant aux conclusions a tirer de ces recherches, et incite a supposer la présence

de biais méthodologiques majeurs.

Comment expliquer une telle divergence entre la pauvreté du taux d’inclusion
scolaire obtenu par les 28 structures expérimentales frangaises et certaines €tudes beaucoup
plus optimistes publiées dans la littérature scientifique sachant en outre que ces derniéres

portent sur des durées d’expérimentation plus courtes® ?

Plusieurs facteurs semblent pouvoir étre invoqués parmi lesquels il faut
souligner : les caractéristiques de 1’échantillon, I’indépendance des évaluateurs a 1’égard des

équipes, la privation du recours aux punitions, et I’inclusion scolaire comme indicateur.

La suppression des techniques aversives.

Dans les débuts de I’exercice de la méthode ABA les punitions sont incluses
dans les moyens de renforcement et ses mérites sont justifiés par de études. En 1991 des
chercheurs behavioristes s’interrogent : « Est-ce que la punition nuit ? »”. «Ils comparent,
rapporte Dawson, I’impact des pratiques aversives sur le moral et la satisfaction professionnelle
de plus d’une centaine d’intervenants divis€s en deux groupes, ceux qui n’ont pu utiliser que
des techniques aversives modérées, et ceux qui ont pu avoir recourt a des techniques aversives
séveres a I’encontre d’autistes en leur dépendance. Parmi ces derniéres (et nous supposons qu’il

ne s’agit pas d’une liste limitative) : « claque, pincement, choc électrique, odeur nocive, liquide

¢ Bibby P., Eikeseth S., Martin N. T., Mudford O.C., Reeves D. Progress and outcomes for children with autism
receiving parent-managed intensive interventions. Research in Developmental Disabilities, 2002, 23, pp. 81-102.
7 Shea V. Revue commentée des articles consacrés a la méthode ABA (Early Intensive Behavorial Intervention)
de Lovaas, appliquée aux jeunes enfants avec autisme. La psychiatrie de I’enfant. 2009, 1, 52, p. 287.

8 Deux ans et demi en moyenne pour I'expérimentation francaise ; tandis que la plupart des études retenues
dans lalittérature internationale s’appuient sur des suivis de un a deux ans, parfois méme de quelques mois.
9 Harris S.L., Handleman ].S., Gill M.]. and Fong P.L. Does punishement hurt ? The impact of aversives on the
clinician. Research in Developpemental Disabilities, 1991, 12, pp. 17-24.



toxique, et cheveux tirés ». L’étude, commente Dawson, ne définissait aucune limite précise a
ce que les personnes impliquées dans celle-ci pouvaient tenir comme « modéré » ou « sévere »
concernant les techniques aversives. De toute évidence aucun autiste n’avait ét€ consulté a ce
sujet. En outre personne ne releva que des autistes avaient ¢té blessés et tu€s en raison des
conditions éprouvantes auxquelles ils avaient ét¢ soumis, de celles qui ne peuvent que conduire
a plaider en faveur d’une classification de type « sévere ». Les auteurs concluent : « permettre
aux membres du personnel 1’usage d’une grande variété de types d’interventions y compris de
techniques aversives prononcées peut diminuer leur stress professionnel et rehausser le
sentiment qu’ils ont de leur efficacité »'°. Les éducateurs consultés considérent que des
techniques aversives fortes appliquées aux autistes permettent d’obtenir les meilleurs résultats.
C’est aussi I’opinion de Dawson qui fait valoir que ’intervention de tribunaux américains
pronongant 1’illégalité des techniques aversives constitue une des raisons majeures de la non-
reproduction des 47% de résultats positifs de I’étude de Lovaas. Ce dernier en aurait d’ailleurs
convenu dans une discussion avec elle en 2003, concédant franchement qu’obtenir les mémes

résultats sans recours aux techniques aversives serait beaucoup plus difficile.

Les recommandations de la HAS sont sans ambiguité : « les procédés physiques
d’aversion ne doivent pas étre utilisés »'!. Il est légitime de supposer que les 28 structures
expérimentales fondées a partir de ces recommandations s’efforcent de les appliquer. En
revanche beaucoup d’études dont les résultats sont pris en compte par la HAS incluent encore
le recours aux techniques aversives. Qui plus est, I’ABA contemporain, le plus souvent évalué,
qui annonce maintenant se priver des punitions, suscite parfois sur ses marges un retour de
celles-ci. Mme Vinca Riviere, fondatrice du Centre expérimental Camus, de Villeneuve-
d’Ascq, qu’elle présente comme un lieu pilote de la méthode ABA, n’hésite pas a énoncer en
2012 ce que beaucoup de behavioristes persistent a penser. « En analyse du comportement,
déclare-t-elle a une journaliste de Mediapart, il y a des procédures de punition par choc
¢lectrique. Tout le monde trouve c¢a scandaleux, mais c’est accepté par le gouvernement
hollandais sous certaines procédures pour des troubles sévéres et en dernier recours. Ce qu’on
appelle « choc électrique », on le présente en formation en faisant sucer une pile de 9 volts : ¢a
picote la langue. Mais ¢a suffit a changer un comportement, je I’ai vu en Hollande, et I’efficacité

en est démontrée depuis les années 50. [...]. Cette punition-la, elle est efficace si le

10 Dawson M. The misbehavior of behaviorists. Ethical challenges to the autism-ABA industry. [2004] En ligne
sur No Autistics Allowed.

11 Haute autorité de Santé. Argumentaire scientifique. Mars 2012, p. 220.




comportement diminue rapidement, sinon, ce n’est pas une bonne punition. Donc si ¢a ne
diminue pas, on arréte, on va pas mettre du 80 volts ! » 2. Une plainte introduite par un parent
d’enfant autiste trait¢ au Centre Camus vient encore a 1’appui de la persistance du recours a des
techniques aversives en cette institution!®. La justice I’a confirmé en rejetant le recours en
diffamation de Mme Riviére.!* Au reste Leaf, McEachin et Taubman dans « L approche
comportementale de [’autisme », publié¢ en 2008, notent que I’abandon des méthodes punitives
s’est produit sous 1’influence de considérations éthiques portées par la pression sociale et non
pour des raisons scientifiques. Les comportementalistes se sont rangés au « politiquement
correct », mais il reste discernable un certain regret de leur part d’avoir di se priver de méthodes
si efficaces. Ils avancent cependant de pertinentes raisons pour le faire. La punition, affirment-
ils, peut étre une procédure hautement maltraitante et elle nécessite donc un contrdle soigneux '°.
«Nous avons ¢té témoins, ajoutent-ils, de circonstances au cours desquelles des
« professionnels » ont abus¢ de la punition jusqu’a un point que 1’on considere étre de la
maltraitance »'°. Qui plus est, ils notent que c’est une procédure trop facile a utiliser, a laquelle
il est fait trop souvent recourt « de maniére émotionnelle », de sorte que son « utilisation
incorrecte » risque d’affecter négativement la réputation de I’ABA. La mention d’une
«utilisation incorrecte » de la punition dans un travail qui explique les raisons de son arrét est
importante : elle révele que persiste dans la logique de la méthode la notion d’une punition
correcte. Il est d’ailleurs affirmé qu’elle fut utilisée d’une maniére « correcte » en 1973 grace a
une bonne formation du personnel et avec la surveillance de plusieurs superviseurs - dont le Dr
Lovaas. Bref le rejet des techniques aversives, au nom de considérations éthiques imposées, et
non en référence a I’efficacité, n’est assumé par les comportementalistes qu’avec une certaine
réticence. Ils conceédent eux-mémes, sans 1’approuver, qu’il existe encore en 2008 des
professionnels qui utilisent des méthodes aversives. La HAS note que certains des résultats
positifs qu’elle prend en compte concernant les traitements comportementaux sont obtenus en

ne récusant pas le recours a des procédures de punition!’.
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Que I’ABA contemporain soit une méthode qui doit se priver des pratiques
aversives est cependant une notion qui tend a se répandre. De surcroit tout porte a croire que
des structures expérimentales fondées par des associations ne cessant de se revendiquer de la
scientificité¢ des recommandations de la HAS ont induit dans les équipes un strict respect des
recommandations éthiques de celle-ci. Une part de la pauvreté des résultats de
I’expérimentation frangaise trouve probablement son origine dans I’interdit du recours aux

techniques aversives.

Les caractéristiques de I’échantillon et I’indépendance des évaluateurs.

Il est un résultat constamment reproduit méta-analyse apreés méta-analyse : le fait
qu’environ 50% des enfants autistes ne soient quasiment pas améliorés par la méthode ABA'®.
Pourtant il est des €tudes qui font état d’un taux d’inclusion scolaire supérieur a ce pourcentage,
allant parfois méme jusqu’a 100%. Comment ne pas supposer que le choix et I’importance de
I’échantillon interviennent de manieére décisive dans les résultats obtenus ? La plupart des
¢tudes publiées dans les revues scientifiques a comité de lecture sont effectuées par des
chercheurs a la tache de confirmer leurs hypothéses et leurs modeles théoriques. Si I’expérience
les infirme, il est rare que ’article scientifique sorte du tiroir. Dés lors un échantillon approprié
peut contribuer a atteindre les buts attendus. Cependant une sélection conforme aux attentes

n’est plus guere réalisable quand 1’échantillon comporte plusieurs centaines d’enfants autistes.

I1 est un indice noté par la HAS du regard peu critique porté par les chercheurs
qui expérimentent avec la méthode ABA : « Les études rapportées, écrivent les experts, étaient
tenues de signaler les événements ou effets indésirables. Aucune des études n’en a rapporté.
Néanmoins aucune intervention ne peut étre a I’abri d’un événement indésirable »'°. A notre
connaissance, il n’existe pas de recherche sur les effets indésirables de la méthode ABA, bien

que des parents et une enquéte sanitaire en aient fait état*°.

La majorité des études examinées par les experts de la HAS portent sur des

¢chantillons de quelques dizaines d’enfants suivis pendant des durées qui vont de quelques mois

18 Ibid., p. 162.

1 Ibid., p. 164.

20 Dufau S. A Lille, le procés d’une méthode de traitement d’enfants autistes. Médiapart. 2 Juillet 2012. www.
mediapart.fr



a deux ans. Il est tout a fait exceptionnel d’avoir la possibilité¢ de se pencher sur le devenir de
578 enfants autistes traités en moyenne pendant deux ans et demi. Rappelons que 1’¢étude la plus

citée, celle de Lovaas, n’inclut que 19 enfants.

La sélection opérée par les structures expérimentales frangaises n’était nullement
orientée par la recherche de résultats statistiques. Elle s’est faite sur des critéres d’un tout autre
ordre. Le public accueilli, constate le rapport, « trés restreint et sélectionné », est composé de
« connaisseurs ». Entendons d’enfants dont les parents sont des « connaisseurs » en maticre
d’autisme. « En effet, est-il précisé, a I’ouverture des structures, le plus souvent, une bonne
partie des places a été occupée, spontanément, par les enfants des membres de 1’association
fondatrice qui sont majoritairement encore présents dans les structures (treés peu de sorties). Les
places créées grace a I’expérimentation ont ainsi été trés rapidement occupées par des familles

qui ¢étaient déja « expertes » de I'autisme et de I’ABA (membres d’associations, impliquées
dans un accompagnement ABA de type libéral...) »?1. L’échantillon comporte donc un biais

plutdt favorable a I’ABA, I’attitude positive des parents a I’égard de cette méthode, mais il n’est
pas sélectionné afin d’en établir la scientificité. Par son nombre et son recrutement il apparait
trés représentatif des autistes dont les parents sont en attente d’une prise en charge
institutionnelle de leur enfant. Nul doute qu’il penche du co6té des formes les plus séveres du
spectre autistique, ce qui peut rendre partiellement compte de la pauvreté des résultats ;
cependant les enfants pris en charge en institution sont aussi ceux qui sont le plus exposés aux

méthodes comportementales recommandées.

Les experts des cabinets Cékoia conseil et Planéete publique ne sont intervenus
en rien dans le choix des enfants intégrés dans les structures expérimentales. L’échantillon
qu’ils étudient n’avait pas été constitué par eux. Il n’en est pas toujours ainsi dans les recherches
scientifiques prises en compte par la HAS. L’indépendance des évaluateurs de I’expérience

francaise conforte la solidité du résultat obtenu.

L’inclusion scolaire comme indicateur.

21 Cekoia Conseil. Planéte publique. Evaluation nationale des structures expérimentales Autisme. CNSA. Rapport
final. Février 2015, p.81.



Il existe aujourd’hui un quasi-consensus dans la littérature scientifique
internationale pour considérer qu’environ 50% des enfants traités par la méthode ABA
obtiennent des résultats probants, cependant ceux-ci sont trés éloignés du retour a un

« développement normal » annoncé par Lovaas.

La démonstration de I’efficacité de la méthode ABA ne repose pas sur quelques
rares ¢tudes chiffrant I’inclusion scolaire, dont la robustesse méthodologique est souvent
contestable, mais sur d’autres études, dont les résultats ont ét¢ maintes fois reproduits. Ils
objectivent essentiellement des améliorations du QI, des compétences linguistiques, et des
capacités d’adaptation, ainsi qu’une diminution des comportements problémes. De nombreuses

recherches concordantes ne permettent guere d’en douter.

C’était déja le constat fait par la HAS en 2012 dans ses « conclusions de
I’évaluation de I’efficacit¢é et la sécurit¢ des interventions comportementales et
développementales globales. » : « Les interventions systématiques augmentent le QI, les
compétences de communication et le langage significativement plus que les interventions prises
comme controle [...] Mais tous les enfants ne sont pas sensibles aux interventions
systématiques étudiées. En effet a travers les études, on observe que le pourcentage d’enfants
passant dans une zone de moyenne typique pour le QI est de ’ordre de 45 & 50% maximum.
Les compétences de communication sont tres souvent améliorées, mais le langage lui-méme,
lorsqu’il est examiné spécifiquement, ne se modifie significativement le plus souvent qu’au
cours d’une seconde année d’intervention ou bien avec moins de succes que le
QL. L’amélioration des comportements adaptatifs est fréquente mais moins spectaculaire que
celle du QI. L’autonomie de la vie quotidienne est rarement plus améliorée dans le groupe
expérimental que dans le groupe contrdle. La sévérit¢ de 1’autisme est également peu souvent

modifiée »*2

Deux ans plus tard, en 2014, est publié a Rockville par ’AHRQ (Agency for
Healthcare Research and Quality ), un rapport de plus de 500 pages, quasi-exhaustif sur la
littérature scientifique de langue anglaise concernant les approches €ducatives de 1’autisme. Les
conclusions de la HAS s’y trouvent confirmées concernant a la fois 1’efficience de I’ABA et

ses limites. Il est constaté une nouvelle fois que les résultats les plus robustes mettent en

22 Haute autorité de Santé. Argumentaire scientifique. Mars 2012, o.c., p. 162.



¢vidence un gain concernant les capacités cognitives et les compétences linguistiques.
Cependant les améliorations s’aveérent moins marquées concernant la sévérit¢ du noyau des

123, « Notre

symptomes autistiques, les compétences adaptatives et le fonctionnement socia
confiance (fondée sur le niveau de la preuve), écrivent les experts, dans I’efficience des
approches précoces et intensives fondées sur I’ABA concernant la cognition et le langage reste
modérée, du fait que des recherches supplémentaires seraient nécessaires afin d’identifier quel
groupe d’enfants tire le meilleur bénéfice des approches spécifiques de forte intensité. Le
niveau de preuve quant a I’aptitude de ces interventions de forte intensité a produire un effet
sur les compétences comportementales d’adaptation, sur les compétences sociales et sur la
sévérité du noyau des symptdmes autistiques est faible. >* Qui plus est, en ce qui concerne
I’acquisition des compétences cognitives et linguistiques leur impact sur le long terme reste

incertain : beaucoup d’études n’ayant pas suivi les enfants au-dela de la pré-scolarité tardive ou

des toutes premiéres années de scolarité?.

Bien qu’ils recommandent la méthode ABA les experts américains restent
circonspects. « En dépit des progres, écrivent-ils, la littérature existante fait encore état de
difficultés méthodologiques significatives qui persistent de multiples manieres a limiter la
pertinence des conclusions. La preuve de 1’efficience des interventions intensives fondées sur
I’ABA quant a la cognition, le langage, les compétences adaptatives et les symptdmes de
I’autisme révele aussi des limitations importantes concernant les modalités usuelles de
traitement. Premiérement, méme les enfants qui mettent en évidence des améliorations
cliniquement significatives dans ces domaines persistent a faire paraitre des déficits importants
en ceux-ci et en d’autres. Deuxiémement, ce ne sont pas tous les enfants recevant une
intervention intensive fondée sur I’ABA qui montrérent de robustes améliorations en ces
domaines. Ainsi, bien que cette revue actualisée établisse clairement que les interventions
précoces intensives fondées sur I’ABA améliorent les déficits précoces liés a I’autisme, décrire
les effets ultimes de ces améliorations en termes de devenir du fonctionnement et de résultats

adaptatifs au niveau de 1’individu reste un défi. »%.

23 Weitlauf AS, McPheeters ML, Peters B, Sathe N, Travis R, Aiello R, Williamson E, Veenstra-VanderWeele J,
Krishnaswami S, Jerome R, Warren Z. Therapies for Children With Autism Spectrum Disorder: Behavioral
Interventions Update. Comparative Effectiveness Review No. 137. (Prepared by the Vanderbilt Evidence-based
Practice Center under Contract No. 290-2012-00009-1.) AHRQ Publication No. 14-EHC036-EF. Rockville, MD:
Agency for Healthcare Research and Quality; August 2014, p. 79.
www.effectivehealthcare.ahrg.gov/reports/final.cfm.

24 Ibid., p. 80.

2 Ibid., p. 79.

26 Ibid., p. 100.
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Les résultats les plus probants et les plus ais€és a objectiver portent sur
I’amélioration souvent significative du QL. Cependant le préjugé répandu de 1’association de
I’autisme a un retard mental conduit a surestimer ce facteur. Bien que le chiffre soit difficile a
vérifier, en raison de la difficile évaluation du nombre d’autistes de haut niveau non
diagnostiqués, Dawson estime a 50% de I’ensemble des autistes?’ ceux qui ne présentent pas

de retard mental®®

. De surcroit la corrélation du QI avec le fonctionnement autistique est
inexistante puisqu’il est des autistes dont le QI est inférieur a 50 et d’autres qui dépassent les

150. L’amélioration du QI n’est en rien corrélée avec celle de la sévérité de I’autisme.

La capacité d’abstraction des autistes d’Asperger incitait ce dernier a faire de
sérieuses réserves sur la validité des tests d’intelligence auxquels ils étaient soumis. « Chez
plusieurs types d’enfants, écrivait-il, et chez les enfants autistiques, les tests de Binet donnent
un résultat faux : les tests de Binet, qui exigent des résultats dans la pensée logique et abstraite
chez les enfants plus grands sont parfaits pour ces enfants-la. Ils ont des résultats de QI tres
supérieurs. L’échec de ces enfants n’apparait qu’au moment ou on leur demande d’apprendre
et de répéter et lorsqu’on est témoin des perturbations au cours de I’apprentissage ou pendant
les tests »*°. Ainsi Asperger constatait déja que le QI était un mauvais indicateur de I’autisme
et qu’une évaluation positive des capacités cognitives était compatible avec la persistance en

celles-ci de perturbations difficiles a chiffrer.

Le QI constitue un chiffre qui n’évalue pas les capacités virtuelles de I’enfant :
il ne prédit pas son aptitude a apprendre et a développer d’autres outils de pensée. La plupart
des études mettent en évidence que les progres de la cognition chez I’autiste sont en décalage

avec ceux des habiletés sociales. Des lors, pour étre cohérent avec 1’ensemble des recherches,

27 Le taux de 50% d’autistes sans retard mental est donné par une étude japonaise de 1996. Honda H., Shimizu Y.
Misumi K., Niimi M. & Ohashi Y. Cumulative incidence and prevalence of childhooh autism in children in Japan
British Journal of Psychiatry. 1996, 169 (2), pp. 228-235.

28 Cette estimation parait plausible : d’aprés une étude américaine récente (Centers for Disease Control and
Prevention), 44% des enfants diagnostiqués autistes agés de huit ans ont un QI égal ou supérieur a 85, c’est-a-dire
se situent dans la moyenne ou au-dessus. [Christensen DL, Baio J, Braun KV, et al. Prevalence and Characteristics
of Autism Spectrum Disorder Among Children Aged 8 Years — Autism and Developmental Disabilities
Monitoring Network, 11 Sites, United States, 2012. MMWR Surveill Summ 2016; 65(No. SS-3) :1-23. DOI:
http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6503al] Le retard mental associé a 1’autisme semble décroitre de maniére
inversement proportionnel a I’accroissement de sa prévalence. En 1980, le DSM-III considérait encore qu’environ
40% des autistes avaient un QI au-dessous de 50 et que seulement 30% atteignaient un QI de 70 ou plus. [American
Psychiatric Association. DSM-III. [1980] Masson. 1983, p. 98.]

29 Asperger H. Les psychopathes autistiques pendant ’enfance. [1944] Synthélabo. 1998, p. 120.



http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6503a1

11

les améliorations de la cognition produites avec la méthode ABA ne peuvent étre corrélées

qu’avec un taux d’inclusion scolaire nettement inférieur.

Certes, ce taux constitue un indicateur qui est soumis a quelques parametres
externes a 1’évaluation des méthodes d’apprentissage : il dépend de la politique scolaire
régionale, des directeurs et enseignants, de la culture du pays. Cependant rien n’indique que ces
facteurs conduisent a minimiser le chiffre obtenu en France, puisqu’il est recueilli, selon les
données de la HAS, dans un contexte de forte augmentation de 1’accueil des enfants handicapés
en milieu scolaire (32% de plus en 2010 qu’en 2005)*.

Bref, malgré les améliorations sensibles du QI obtenues, les experts américains
constatent en 2014 que la preuve de I’impact des interventions précoces intensives sur le noyau
des symptomes de 1’autisme est a la fois limitée et mitigée. La sévérit¢ des symptomes des
enfants décroit souvent pendant le traitement, écrivent-ils, mais il est ordinaire que ces

améliorations ne différent pas de celle des enfants des groupes de contrdle?’.

Les constats opérés dans les 28 structures expérimentales ne semblent pas
différer de ceux réitérés dans la littérature scientifique internationale. Les parents et les
professionnels y ont observé « une évolution des enfants et des jeunes sur des aspects qui
n’étaient pas acquis auparavant (propreté, communication, diminution des comportements-
problémes...) »*. Lors de 1’évaluation, un questionnaire a été envoyé aux parents. « Parmi les
324 familles ayant répondu, dans 24 structures, plus de 80% des familles déclarent avoir
constaté une évolution positive de leur enfant suite a I’accompagnement par la structure. Dans
les 4 autres structures, le nombre de familles ayant constaté des progrés de leur enfant est
variable (entre 43% et 79% des familles) ». Cependant, ajoutent les évaluateurs, ce résultat
positif doit €tre nuancé. « Les structures expérimentales présentent en effet une offre qui
concerne un nombre limité de familles. L’obtention d’une place pour leur enfant représente,
dés ’admission, un critére de satisfaction pour les parents »*>. Bref, ces indications s’avérent

tout a fait compatibles avec les constats habituels : amélioration de la cognition et du langage

30 Haute autorité de Santé. Argumentaire scientifique. Mars 2012, o.c., p. 382.

31 Weitlauf AS and coll. Therapies for Children With Autism Spectrum Disorder: Behavioral Interventions
Update, o.c., p. ES-8.

32 Cekoia Conseil. Planéte publique. Evaluation nationale des structures expérimentales Autisme. CNSA. Rapport
final. Février 2015, p. 82.

3 Ibid., p. 75.
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et diminution des comportements-problémes d’une partie des enfants et des jeunes, ce dont la
satisfaction des parents se fait écho ; cependant les effets sont moindres sur les compétences
adaptatives, la sévérité de 1’autisme et le fonctionnement social, ce sur quoi le 3% d’inclusion

scolaire donne une indication.

Ce chiffre dégagé par des évaluateurs indépendants, obtenu par une application
de ’ABA ¢épurée des punitions, a partir d’un solide échantillon, apparait certes faible, mais il
devient moins surprenant quand on souligne que, selon les conclusions de la littérature
scientifique, ce n’est pas sur I’inclusion scolaire que la méthode ABA est performante, mais sur
des améliorations de la cognition et du langage. Or, pour une proportion importante d’autistes,
toutes les données convergent pour indiquer que celles-ci restent compatibles avec une

inaptitude a un fonctionnement social permettant d’intégrer un groupe d’enfants non autistes.

En utilisant la méthodologie discutable de I’Evidence-Based-Medicine, les
résultats obtenus par ’ABA sont certes scientifiquement démontrés, mais ils restent modestes
pour les enfants améliorés, et mettent en évidence que la moitié des autistes n’en profitent pas.
Rien a voir avec les enthousiasmes de parents médiatiques qui n’hésitent pas a affirmer : « dans
70% des cas [...] un enfant pris en charge précocement et correctement par le traitement ABA
ne coltera plus rien a la société au bout de quatre ans de traitement maximum. Ces chiffres sont
validés internationalement »**. Manque évidemment la référence aux études qui viendraient
appuyer cette assertion. Méme Lovaas était plus modeste. En fait le taux effectif d’inclusion
scolaire des enfants autistes obtenu aprés deux a trois ans de pratique de I’ABA est

probablement plus proche des 3% que des 47%.

La conclusion majeure tirée par les évaluateurs des 28 structures
expérimentales s’avere circonspecte. « Malgré les progres individuels constatés pour une
grande majorité d’enfants et de jeunes, écrivent-ils, le nombre de sorties est resté tres limité sur
la période, alors méme que ce mod¢le d’intervention ne peut €tre tenable financiérement que si
I’accompagnement intensif pour un méme enfant est limité dans le temps (logique de
parcours) »°>. Ils observent que les résultats interrogent le rapport cofit-efficacité des approches
mis en ceuvre. « Bénéficiant de moyens (en termes de taux d’encadrement, de nombre d’heures

d’accompagnement et d’investissement des parents notamment) bien supérieurs aux autres,

34 Perrin G. et F. Louis, pas a pas. JC Lattés. 2012, p. 188.
35 Cekoia Conseil. Planéte publique. Evaluation nationale des structures expérimentales Autisme. CNSA. Rapport
final. Février 2015, p. 82.



13

sans pour autant obtenir des résultats significativement supérieurs en termes de sorties et

notamment d’intégration dans le milieu ordinaire »*¢.

Il n’en reste pas moins que les autorités sanitaires, sous la pression de certaines
associations de parents, poursuivent non seulement dans la voie du tout ABA, mais tendent a
interdire les autres approches, notamment sous la menace de sanctions financieres pour les

institutions.
L’émergence de I’Affinity therapy.

Les spécialistes consideérent que la validation scientifique des méthodes autres
que I’ABA est, soit plus faible encore (TEACCH, Denver), soit inexistante. Dés lors ceux qui
ne méconnaissent pas les résultats modestes de I’ABA persistent a la recommander - faute de
mieux. Ils placent leurs espoirs dans une meilleure compréhension a venir des raisons de ses
¢checs sur la moitié des enfants. De nombreuses études de variables comportementales n’y sont
pas jusqu’alors parvenues. Il est peu probable que des avancées soient faites sur cette question
sans recueillir le vécu des autistes. Or ceux qui s’expriment sur les traitements qui leur furent
proposés sont en général peu favorables a I’ABA. Dawson souligne qu’elle n’a pas eu besoin
de recourir a cette méthode pour devenir chercheuse a 1’Université. Grandin ou Barnett le
confirment. Les autistes de haut niveau consideérent que leurs protections contre 1’angoisse sont
heurtées de front par les méthodes comportementales, d’ou probablement la réaction négative
de nombre d’enfants autistes. Dans leur majorité ils pronent une autre approche, fondée sur une
stimulation des apprentissages en prenant appui sur un élément fréquemment rencontré dans le
syndrome autistique, a savoir ce que I’on nomme les ilots de compétence, les sujets de

prédilection, les intéréts spécifiques ou plus simplement les passions.

« Je pense, écrit Schovanec, que les intéréts spécifiques ne sont pas un ennemi,
loin de 1a, et qu’une interdiction, une opposition frontale n’est pas une bonne solution [...] Ce
ne sont pas que des lubies complétement arbitraires. Ils contribuent a 1’élaboration de la
personnalité. IIs peuvent déboucher sur un métier. » 3’. La passion de Barnett pour le
déplacement de la lumiére dans ’espace en a fait un chercheur universitaire en physique*®, celle
de Grandin pour sa trappe a serrer I’a conduite a devenir une spécialiste des enclos a bétail, etc.

A I’instar de Schovanec, cette derniére constate : « les adultes autistes de haut niveau qui sont

36 Ibid., p. 83.
37 Schovanec J. Je suis a I’Est ! Plon. Paris. 2012, p. 129.

38 Barnett K. L'étincelle. La victoire d’'une mére contre 'autisme. Fleuve noir. Paris. 2013.



14

capables de vivre de facon autonome et de garder un emploi stable font souvent un travail dans
le méme domaine que les obsessions de leur enfance. Un autiste obsédé dans son enfance par
les chiffres fait aujourd’hui de la gestion fiscale [...] Les enfants autistes qui s’en sont sortis
1’ont fait en prenant les obsessions de leur enfance et en les dirigeant vers des buts constructifs.
Les meilleures réussites se voient chez ceux qui ont eu un ami dévoué qui les a aidés a diriger
leurs fixations » »* Dés les premiéres observations de I’autisme, ce phénoméne avait retenu
I’attention d’ Asperger : « c¢’est chez les autistes, écrivait-il en 1944, que nous avons constatg,
beaucoup plus que chez les gens normaux, une prédestination a un métier, cela des leur tendre
jeunesse : ce métier émerge de leur constitution comme un destin »*. 11 a le sentiment qu’ils
sont « préprogrammés par leurs dispositions dés I’enfance »*. Certains autistes suivis par lui
sont devenus spécialistes en héraldique, professeur d’astronomie, techniciens, chimistes,
fonctionnaires et musiciens. Il note que leur maniere d’opérer une sélection restrictive dans
leurs intéréts constitue un avantage par rapport a ceux qui possedent plus de possibilités mais

ne font pas le choix de se spécialiser.

Les observations faites par Asperger ont été depuis lors amplement confirmées
par de nombreux témoignages montrant qu’un enfant autiste peut apprendre en prenant appui
sur ses passions successives sans qu’il soit nécessaire d’en passer par un séquencage de ses
comportements. Cette méthode fondée sur les intéréts spécifiques, utilisée spontanément par
beaucoup de parents, n’avait pas de nom et elle était difficile a tester. Quelle serait la valeur
d’un groupe de contréle composé d’enfants autistes dépourvus de passions ? En 2012 la HAS
ne la connait pas. Un spécialiste de 1’approche comportementale y fait cependant une rapide
allusion a partir de ses propres recherches*?. A I’occasion d’études sur le développement de la
capacité a jouer chez I’enfant autiste, il constate que « les résultats les plus probants semblent
étre associés au cas ou l’intervention s’appuie sur les capacités initiales de 1’enfant et ou le

renforcement provient de 1’activité elle-méme plutdt que de renforcements extérieurs »*.

Ce constat a ét¢ maintes fois réitéré par les parents qui ont fait le choix de
s’appuyer sur les passions de I’enfant autiste. Il faut cependant attendre 2014 pour que la

méthode trouve un nom a la faveur du succeés médiatique d’un ouvrage qui relate la sortie du

3 Grandin T. Ma vie d’autiste. [1986]. O. Jacob. Paris. 1994, p. 166 et p. 192.
40 Asperger H. Les psychopathes autistiques pendant I’enfance. [1944] Synthélabo. 1998, p. 142.
41 T
Ibid., p. 145.
42 Haute autorité de Santé. Argumentaire scientifique. Mars 2012, o.c., p. 200.
43 Luckett T, Bundy A, Roberts J. Do behavioural approaches teach children with autism to play or are they
pretending? Autism 2007;11(4), pp. 365-388.
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repliement autistique opérée par Owen Suskind grace au médium des films de Disney. Il existait
déja d’autres témoignages du méme ordre : ceux de Tammet, Grandin, Barnett, Romp, etc. ;
mais ils n’ont pas donné naissance au concept d 'Affinity Therapy inventé par Ron Suskind et
Dan Griffin. Or Suskind est une célébrité : journaliste au New-York Times, il a écrit plusieurs
ouvrages, et obtenu le prix Pulitzer en 1995. Son témoignage sur 1’étonnante évolution de son
fils, relaté dans « Life, animated »**, constitue un tournant dans 1’approche de ’autisme. En
2015, un colloque organisé a I’Université de Rennes 2 en sa présence, et avec celle de sa famille,
a tenté de donner un certain écho en France a sa découverte®. Suskind a réuni une équipe qui
a maintenant mis au point un ingénieux logiciel, nommé Sidekicks, qui facilite la mise en ceuvre
de I'Affinity Therapy, et il s’emploie activement a la faire connaitre. Il a également ouvert un
site Internet ou sont recueillis des témoignages d’émergence du repli autistique analogues a
ceux de son fils*® — et ils sont nombreux. Depuis 2016 un film intitulé « Life, animated » est

diffusé.

Malgré 1’opposition du courant comportementaliste dominant, il devient difficile
d’ignorer le retour d’une approche psychodynamique dans le traitement de 1’autisme par
I’intermédiaire de 1’Affinity Therapy, de sorte que des évaluations de celle-ci commencent a

apparaitre dans la littérature scientifique.

En 2012 est publié dans Autism research and Treatment une méta-analyse de 24
études incorporant les intéréts de 78 enfants autistes 4gés de 2 a 6 ans dans des pratiques
d’interventions précoces. Les auteurs operent deux sortes de comparaisons: groupes
d’interventions types versus groupes d’interventions basées sur les intéréts et groupes
s’appuyant sur les intéréts des enfants versus groupes les prenant peu en compte ou pas du tout.
« Les résultats établirent que les différentes manicres d’incorporer les intéréts des enfants
présentant des troubles du spectre de 1’autisme dans des interventions précoces accrurent le
comportement social de I’enfant et firent régresser les exces de son comportement. Les résultats
montrerent aussi bien que les pratiques d’intervention précoce fondées sur 1’intérét ciblant les
caractéristiques de la communication et du noyau interpersonnel des troubles du spectre de

I’autisme furent plus efficientes que les interventions ciblant le comportement répétitif ou

44 Suskind R. Life, animated : a story of sidekicks, heroes and autism. KIngswell. California. 2014.

45 Perrin M. (sous la direction de ). Affinity Therapy. Nouvelles recherches sur ’autisme. Presses Universitaires
de Rennes. 2015.

46 lifeanimated.net
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restrictif de I’enfant. Il fut aussi constaté que les interventions fondées sur I’intérét modifiaient
ou amélioraient le comportement de 1’enfant dans plusieurs champs et domaines. Les données,
considérées en leur ensemble, indiquent que I’intervention précoce fondée sur I’intérét constitue
une pratique efficiente pour obtenir des gains incluant la socialisation, la communication et les
compétences, ainsi que pour faire régresser les comportements indésirables. »*” Les auteurs
ajoutent que ces résultats ont été retrouvés a la fois avec des enfants présentant d’autres types
de handicap et avec des enfants sans retard mental. Ils concluent que les interventions précoces
fondées sur I’intérét constituent une pratique de choix pour améliorer le comportement social
de ’enfant et pour faire décroitre a la fois ses excés comportementaux et ses comportements
indésirables. En considération de la faiblesse de leur échantillon, ils appellent a d’autres études

pour vérifier leurs résultats.

Trois ans plus tard, ils sont confirmés par un travail publi¢ dans la Review of
Educational Research intitulé « Teaching children with restricted interests ». Il prend pour
point de départ le dilemme auquel sont confrontés tant d’éducateurs travaillant avec les
autistes : convient-il de se servir des intéréts restreints pour les apprentissages ou faut-il les
exclure radicalement ? La recherche porte sur 20 articles scientifiques incluant 91 enfants
autistes. Il introduit une distinction majeure entre deux manieres de prendre en compte les
intéréts restreints dans les apprentissages. L’approche intrinseéque (fondée sur les antécédents)
appréhende I’intérét spécifique de I’enfant comme source de motivation pour apprendre ; tandis
que I’approche extrinseque (fondée sur les conséquences) utilise 1’intérét spécifique comme
récompense apres la réussite d’une tache. La premicre produit du plaisir a s’investir dans un
projet et motive a s’y engager. Dans la seconde 1’activité reste s€éparée de 1’ intention d’y prendre
part de sorte qu’elle peut rester déplaisante. La distinction est importante parce qu’elle recoupe
trés précisément la différence d’approche du sujet de prédilection de 1’autiste opérée par la
méthode ABA et par I’ Affinity Therapy. Quand la premicre cesse de le combattre, elle en fait
usage comme renforgateur : il intervient comme récompense suite a la réussite d’une tache.
C’est ce que les auteurs nomment 1’approche extrinseque. En revanche dans 1’ Affinity Therapy
c’est a partir du sujet de prédilection de I’enfant que s’organisent les apprentissages, sans
décomposition en séquences comportementales. Il s’agit de I’approche intrinséque. Les auteurs

constatent que les deux approches permettent d’obtenir des gains dans les apprentissages, la

47 Dunst C.J. Trivette C.M. Hamby D.W. Meta-Analysis of Studies Incorporating the Interests of Young
Children with Autism Spectrum Disorders into Early Intervention Practices. Autism Research and
Treatment. 2012, p. 6.
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socialisation et le comportement des enfants. Il leur apparait cependant qu’ils sont meilleurs
avec I’approche intrinséque. Les intéréts restreints incorporés dans les taches encouragent un
engagement dans les apprentissages généré par un intérét personnel, intrins€que, ou a défaut ils
permettent de consentir a aborder 1’objet. De méme que pour les enfants dont le développement
est typique, les autistes qui sont intrinsequement motivés sont plus portés a prendre du plaisir a
des taches complexes et a vouloir les maitriser. A 1’opposé, les méthodes extrinséques fondées
sur la récompense peuvent seulement générer des apprentissages superficiels et incertains, pour
I’unique raison que I’engagement ne repose pas sur le plaisir de la tache elle-méme, mais sur
une récompense extrinseéque qui vient comme une conséquence. Qui plus est, les succes peuvent
en patir et leur qualité s’en ressentir ; les enfants extrinséquement motivés évitent souvent

I’épreuve méme quand une récompense est offerte.

Les ¢études publi€es, concluent les auteurs, indiquent que les enfants autistes
montrent des bénéfices substantiels dans la socialisation, I’apprentissage et le comportement
quand leurs intéréts restreints sont inclus dans la pratique scolaire. Ils suggérent donc que les
intéréts restreints des enfants autistes soient incorporés dans le programme préférentiellement
préconisé. Ils considerent qu’il est approprié de le faire afin d’encourager a prendre du plaisir
en étudiant et en se socialisant. Les méthodes fondées sur une récompense intrinséque, incluant
I’intégration de I’intérét restreint dans les matériaux ou les taches scolaires sont estimées
préférable aux méthodes extrinseques fondées sur la conséquence, bien que les unes et les autres
puissent obtenir des succes. Il est important, soulignent les auteurs, de prendre des précautions
quand les intéréts restreints sont inclus dans la pratique scolaire car leur inclusion peut ne pas
convenir a tous les individus, tandis que certaines réticences peuvent émaner de perceptions
parentales ou culturelles. Néanmoins les gains rapportés en apprentissage et en socialisation
suggerent qu’une inclusion prudente des intéréts restreints dans la pratique scolaire est
préférable a son exclusion. Travailler avec les intéréts restreints d’enfants autistes peut
permettre d’accéder a I’épreuve du sentiment de soi incluant la conscience des intéréts
particuliers, des motivations et des intentions. Les auteurs affirment, en une formule frappante,
qu’amener les intéréts restreints de 1’enfant dans la classe c¢’est amener 1’enfant lui-méme en
celle-ci. Ils ajoutent qu’en 1’absence d’engagement dans la sphére d’intérét de I’enfant, les
enseignants peuvent €échouer a faire advenir la passion pour I’apprentissage qui motive un

enfant autiste & engager de nouvelles expériences®.

48 Gunn K.G.M., Delafield-Butt ].T. Teaching Children with Autism Spectrum Disorder with Restricted
Interests : A Review of Evidence for Best Practice. Review of Educational Research. September 2015.
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Certes les deux méta-analyses précitées patissent des faiblesses
méthodologiques habituellement rencontrées dans les recherches sur les traitements de
I’autisme. Cependant viennent a leur appui de nombreuses relations détaillées d’Affinity
Therapy spontanées relatées dans divers ouvrages rédigés par des autistes ou par leurs parents
(Suskind, Barnett, Grandin, Tammet, Romp, Gardner, Ouellette, Dillon, etc.) Les résultats
obtenus ne semblent pas étre moins substantiels que ceux de I’ABA. Ils présentent de surcroit
deux avantages majeurs. D’une part, celui d’éviter les affrontements parfois violents des
premiers mois de I’ABA quand I’enfant autiste est confronté aux exigences d’apprentissages
contraints qui heurtent son mode de fonctionnement et ses défenses contre 1’angoisse. D’autre
part, I’ Affinity Therapy permet un acces a ce qui ne s’apprend pas, a savoir I’indépendance, la
capacité a prendre soi-méme des décisions. Ceux qui en ont fait I’épreuve relatent souvent
I’advenue d’aptitudes a choisir leurs études, leurs professions ou leurs amours sans
I’approbation de leurs parents. Cependant pour chiffrer ’indépendance, qui procéde d’un acte
subjectif, il faut accepter d’en passer par la parole de 1’autiste, la grande absente des évaluations

opérées par I’Evidence-Based-Medicine.



