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Résumé

Cet article a pour objectif de faire le point sur les recommandations nationales et internationales concernant les méthodes d’intervention en
autisme et d’analyser la littérature scientifique qui traite des modes d’évaluation de ces méthodes. Dans un contexte d’incertitude et de polémique,
cette mise au point vise a interroger les discours sur I’efficacité des interventions comportementales intensives précoces et d’explorer les limites des
applications de I’evidence-based medicine. Si la qualité des dernieres études réalisées pour démontrer I’efficacité des méthodes comportementales
intensives est jugée supérieure aux précédentes et indique qu’elles peuvent avoir une action positive sur certains jeunes enfants autistes, les effets
a long terme restent inconnus. Compte tenu des données produites sur le devenir des adultes autistes, dont les deux-tiers restent dépendants, et
du pourcentage tres élevé de personnes autistes a qui sont prescrits des médicaments, les améliorations ne sont pas perceptibles, méme dans les
pays qui utilisent ces méthodes depuis de nombreuses années. Les annonces triomphalistes pour une méthode ou un traitement miracle sont donc
a relativiser compte tenu de la complexité de la problématique autistique, de I’hétérogénéité des cas, des évaluations a court terme et pour des
enfants souvent tres jeunes.
© 2015 Publié par Elsevier Masson SAS.
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Abstract

This study aims to recall the most recent international recommendations concerning the interventions on autism and to update the scientific
literature on the assessment of methods. In a context of uncertainty and controversy we questioned the rhetoric of efficiency of the early intensive
behavioral interventions, and the limits of the evidence-based medicine. The quality of the recent studies conducted to show the effectiveness of
the behavioral methods on a few young children with autism has increased. However, evidence that short-term improvements are linked to improve
over time is not substantial. In the light of data produced on the outcome of autistic adults showing that about two-thirds remain dependent, and
take multiple medications, the improvement is not apparent, even in countries where the early intensive behavioral interventions have been used
for many years. Therefore, the triumphant claims on a “miracle” method or drug treatment are to be put in perspective in view of the high level of
complexity of all issues related to autism, the heterogeneity of autistic cases, and the short-term assessment of interventions used for very young

children.
© 2015 Published by Elsevier Masson SAS.
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1. Introduction a 'autisme serait démontrée scientifiquement. Pourtant, ce ne
sont encore que des présomptions scientifiques qui guident les

L’idée est largement répandue que 1’efficacité des méthodes choix comme le rappellent la Haute Autorité de santé [1] et les
éducatives et comportementales intensives précoces appliquées recommandations britanniques [2] et américaines [3]. Dans un
contexte d’incertitude et de polémique, il nous parait important

de faire le point sur les recommandations nationales et inter-
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d’évaluation des méthodes proposées pour 1’autisme et leur éva-
luation.

Le 8mars 2012, la Haute Autorité de santé publiait des
recommandations de bonne pratique sur les interventions édu-
catives et thérapeutiques chez I’enfant et 1’adolescent avec
autisme [1]. Parmi les recommandations fondées sur une pré-
somption scientifique (catégorie B, comparée aux études de fort
niveau de preuve de catégorie A), figurait la méthode compor-
tementale ABA (Applied Behavioral Analysis) qui utilise des
techniques de conditionnement et de renforcement pour modi-
fier les comportements [4]. Le programme Teacch (Treatment
and Education of Autistic and related Communication handicap-
ped CHildren) [5] était classé dans les recommandations fondées
sur des études de moindre niveau de preuve (catégorie C). Parmi
les recommandations fondées sur un accord entre experts figu-
rait la thérapie d’échange et de développement (TED), mise
au point a Tours par une équipe de pédopsychiatrie. Enfin, les
approches psychanalytiques et la psychothérapie institutionnelle
étaient classées parmi les interventions globales non consen-
suelles, alors méme que les cas d’autisme les plus séveres en
France sont pris en charge par des structures qui adoptent la
psychothérapie institutionnelle.

Le récent guide de recommandations britanniques du Natio-
nal Institute for Health and Care Excellence [2] pose en
préambule : « There are many claims of a ‘cure’ for autism,
all of which are without foundation » mais précise qu’il existe
des interventions qui peuvent aider a traiter certains symp-
tdmes, comportements et problémes associés a I’autisme. La
premiere des recommandations concerne 1’acces aux services
de santé, y compris les services de santé mentale, I’acces aux
services sociaux et I’aide aux familles. Il s’agit aussi d’adapter
I’environnement physique et social (fournir des supports visuels
pour favoriser la compréhension, assurer un minimum d’espace,
prendre en compte les particularités sensorielles individuelles),
procurer des interventions psychosociales par des équipes mul-
tidisciplinaires qui permettent de mettre en place des stratégies
basées sur le jeu avec les parents et les enseignants pour aug-
menter I’attention conjointe et la communication, anticiper les
problémes des comportements en traitant les douleurs phy-
siques et les problemes de santé mentale associés (anxiété,
dépression, hyperactivité, etc.), en s’assurant de la bonne
compréhension des situations, en évitant les changements de
routine ou en les préparant, en favorisant les activités de loi-
sirs, et en empéchant les abus exercés sur les enfants ou les
adultes.

Ces recommandations impliquent donc un ensemble
d’interventions coordonnées et non une méthode unique. Les
affirmations d’efficacité des méthodes comportementales inten-
sives précoces ont été remises en question considérant qu’elles
reposaient sur des études initiales méthodologiquement faibles,
avec une sélection des enfants moins séveérement atteints, et dont
les résultats a long terme n’étaient pas évalués [3]. Des études
méthodologiquement plus solides, puis des méta-analyses de ces
études ont été récemment menées [6,7]. Pour mieux comprendre
le décalage entre affichage et résultats proprement dits, il parait
nécessaire d’analyser en détail les conditions d’application et
les modes d’évaluation utilisés pour justifier de la pertinence

des méthodes et d’interroger la croissante référence normative
aux evidence-based practices [8].

2. Difficultés de I’évaluation

L’exemple de l'autisme illustre les difficultés accrues
de [D’évaluation des résultats obtenus compte tenu de
I’élargissement des critéres diagnostiques de I’autisme dans les
nosographies de référence, qui augmente I’hétérogénéité des
cas considérés [9,10]. En effet, si en 1943, Léo Kanner [11]
définissait I’autisme comme une maladie rare et sévere carac-
térisée par des difficultés majeures a interagir avec autrui, des
problemes séveres de langage, des stéréotypies invalidantes et
la peur du changement, a la fin des années 80et surtout au
début des années 90, les classifications des maladies interna-
tionales et américaines ont modifié les frontiéres entre le normal
et le pathologique. Mé&me si tous les signes d’autisme n’étaient
pas présents, le diagnostic de troubles envahissants du dévelop-
pement (TED) pouvait étre porté [12]. En 1993, a été défini,
dans la classification internationale, le syndrome d’Asperger
qui caractérise une personne sans délai d’apparition du langage
ni déficience intellectuelle mais qui présente des difficultés de
communication et d’interactions sociales, ainsi que des intéréts
restreints. Aujourd’hui, avec 1’usage de I’expression « troubles
du spectre de ’autisme », I’hétérogénéité des cas d’autisme est
encore amplifiée. Entre les deux extrémes de ce spectre, les pro-
fils des enfants et des adolescents varient considérablement. Au
sein d’une méme catégorie sont ainsi regroupés des enfants sans
langage dont il est difficile d’évaluer les aptitudes intellectuelles
et des enfants qui parlent et qui présentent des capacités cogni-
tives importantes. De plus, la stabilité du diagnostic varie: si un
taux de 76 % est retrouvé pour les enfants avec un diagnostic
d’autisme posé avant 1’age de 3 ans, seulement 35 % de ceux
qui ont recu un diagnostic de TED-non spécifié (TED-NOS)
le conserve [13]. Les profils sont tellement diversifiés qu’il est
difficile d’imaginer construire une méme stratégie éducative et
pédagogique pour tous [14]. Sachant que les résultats obtenus
avec des enfants présentant un syndrome d’ Asperger sont bien
meilleurs, et que les enfants diagnostiqués avec un TED-NOS
perdent le diagnostic d’autisme dans 65 % des cas, la tentation
de la sélection est grande et le risque de biais méthodologique
tout autant [7,15]. Il existe, par ailleurs, d’importantes varia-
tions interindividuelles dans les profils de progression, certains
enfants pouvant évoluer plus favorablement, indépendamment
de la méthode utilisée, ce qui rend particulierement difficile la
détermination de la proportion de variance des résultats impu-
tables a l’intervention, et celle imputable a des différences
d’environnement familial et socioculturel.

Ces difficultés d’évaluation peuvent étre illustrées par les tra-
vaux de I’anthropologue Véronique Servais [16] qui a enquété
sur le «pouvoir thérapeutique » des dauphins. Elle a montré
que le contexte expérimental lui-mé&me, avec ses exigences de
standardisation et de neutralité pouvait étre responsable de la
disparition de ’effet positif des interactions entre dauphins,
enfants autistes et accompagnateurs et que 1’objectivation ne
garantissait pas la scientificité de la procédure. Les capaci-
tés d’apprentissage des enfants avaient été accrues lors d’un
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premier essai ol les enfants étaient partenaires de la construc-
tion de I’organisation des séances avec les dauphins. Le long
processus d’adaptation mutuelle a été crucial dans 1’élaboration
de significations sociales partagées avec les accompagnateurs.
Servais en a conclu que la différence entre les résultats obtenus
lors d’un premier essai et I’échec de I’expérience proprement
dite était liée au contexte d’apprentissage.

L’étude dirigée par Amaria Baghdadli et Charles Aussilloux
[17] sur le devenir & trois ans de 208 jeunes enfants autistes de
5ans a montré que deux groupes se distinguaient: ceux pour
qui la sévérité des symptdmes diminuait et dont le niveau de
langage et les comportements adaptatifs s’amélioraient, et ceux
dont I’évolution était moins favorable et cela indépendamment
de I’intensité des interventions (en termes de nombre d’heures).
L’une des conclusions de cette recherche était que les caracté-
ristiques cliniques précoces (sévérité des symptdmes et niveau
de langage) jouaient un rdle central dans la trajectoire dévelop-
pementale. Cette étude remettait en question 1’idée d’un modele
universel d’intervention puisque seul un projet individualisé et
adapté a I’enfant pouvait étre envisagé. La question des difficul-
tés d’évaluation et des biais d’interprétation est donc centrale.

3. Usages et fondements scientifiques des méthodes
inspirées de ’Evidence-Based Medicine (EBM) en santé
mentale

Xavier Briffault a mené une recherche sociologique et épis-
témologique sur les usages et les fondements scientifiques des
méthodes inspirées de ’EBM [18] en santé mentale montrant
qu’elles s’inscrivaient dans un champ scientifiquement et éco-
nomiquement concurrentiel dans lequel la nécessité de fournir
des « preuves scientifiques » d’efficacité pour obtenir un « label
EBM » conduit a une utilisation rhétorique plutdt que véri-
tablement scientifique des méthodes statistiques, ainsi qu’au
développement de stratégies de vente et de lobbying institu-
tionnel qui sont directement inspirées des fonctionnements de
I’industrie pharmaceutique [19,20].

Dans le cas de la généralisation des méthodes comporte-
mentales intensives précoces pour les enfants autistes, la cause
est scientifiquement entendue pour certains auteurs et 1’objectif
est désormais de convaincre les décideurs de la nécessité
d’utiliser ces approches [21]. D’autres sont beaucoup plus cir-
conspects. Ainsi de Warren et al. [22] qui au terme d’une analyse
particulierement extensive, approfondie et précise de la litté-
rature concluent qu’une meilleure caractérisation des enfants
dans les études est impérative. Comme dans tout champ médi-
cal, I’exigence de rigueur dans 1’appréciation de I’efficacité des
solutions proposées doit &tre portée a son maximum. Pour autant,
I’EBM, réduite aux essais randomisés et aux méta-analyses, est-
elle applicable a1’évaluation de pratiques éducatives sachant que
les facteurs impliqués sont multiples et varient avec le temps ?
Un résultat positif a court terme peut se révéler négatif a plus long
terme et inversement. Par ailleurs, les résultats positifs peuvent
étre liés a la personnalité de 1’enseignant ou de I’éducateur et/ou
2 un environnement favorable 2 un moment donné. Evalue-
t-on la méthode, I’enseignant, le contexte d’apprentissage ou

I’ensemble de ces facteurs? Comment attribuer a la seule
méthode les résultats obtenus ?

La suprématie revendiquée des essais randomisés contrd-
1és dans 1’évaluation quantitative engendre un certain nombre
d’effets pervers incluant la disqualification et 1’éviction
d’approches alternatives avec une concentration des ressources
allouées alors méme que les méthodes d’évaluation ont des
champs d’application trés circonscrits [23,24] et que de nom-
breuses études semblent relever autant d’enjeux commerciaux,
idéologiques ou normatifs que scientifiques ou cliniques, malgré
leur sophistication technique [25].

4. Analyse des études réalisées pour démontrer
I’efficacité des interventions comportementales
intensives précoces

Lhistorique de la recherche princeps [4,26] a été analysé par
Victoria Shea [27] qui a remis en question ’'idée que 47 % des
enfants traités par I’ ABA atteindrait un développement normal.
Parmi les 19 enfants suivis de 3—4 a 6-7 ans, 9 enfants (47 %)
étaient présentés comme « ayant atteint un développement intel-
lectuel normal et un fonctionnement éducatif normal, avec un
QI normal et une fréquentation normale des écoles primaires
publiques » [4]. Le terme de « guérison» a été utilisé. La dif-
fusion de cette étude a été a I’origine de I’optimisme démesuré
envers |’efficacité de I’ABA. Pourtant, le suivi de ces enfants a
plus long terme [26] a révélé que I’un des neuf enfants ayant le
mieux évolué a finalement intégré une filiere d’éducation spé-
cialisée et aucun détail sur le devenir a1’age adulte de ces enfants
n’a été publié [27].

En réponse a certaines critiques sur la sélection des enfants,
Smith et Lovaas [28] ont décrit 1’évolution de 11 enfants de
moins de 46 mois qui présentaient a la fois un trouble envahis-
sant du développement et un retard mental profond (exclus de
I’échantillon de I’étude princeps). Apres un traitement ABA de
30 h par semaine pendant deux ans, les résultats obtenus étaient
peu encourageants. Dans une étude de Smith et al. [29] réa-
lisée avec 7 enfants autistes et § enfants présentant un trouble
du développement non spécifié, il apparaissait que ces der-
niers répondaient mieux au traitement. C’était donc ceux qui,
avant les changements de classification, n’étaient pas considé-
rés comme autistes, qui répondaient le mieux aux interventions.
Avec un taux élevé de TED-NOS dont I’instabilité du diagnostic
est importante, il est difficile d’attribuer les progres aux seules
interventions [7,12,13].

Un examen attentif des études fréquemment citées par les
défenseurs des méthodes comportementales révele de sérieux
problémes. La plupart de ces études sont réalisées sur des petits
effectifs, a court terme avec des enfants tres jeunes. Une mul-
tiplication des publications des mémes auteurs et des mémes
résultats est constatée, souvent dans des revues dont I’un des
auteurs est membre du comité d’édition [30-33]. Les revues
systématiques des études réalisées en soulignent les limites et
précisent que leurs auteurs oublient trop souvent que la majo-
rité des enfants évolue indépendamment de toute intervention
[12]. La conclusion des méta-analyses est que 1’efficacité des
méthodes comportementales intensives est tres variable et que
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d’autres interventions non intensives peuvent avoir un impact
positif sur le développement des enfants autistes [22,34-36].

Certains auteurs considerent que compte tenu de
I’hétérogénéité des cas d’autisme, il est particulierement
important que des études s’intéressent aux enfants avec
déficience intellectuelle pour déterminer si les méthodes
comportementales intensives précoces sont appropriées pour
cette population et sinon développer de nouvelles approches
ou combiner les méthodes ciblant cette population [10].
Finalement, tous sont d’accord pour préconiser un traitement
individualisé [14,17] mais la mise en ceuvre est loin d’étre
généralisée.

5. Conclusion

Les annonces concernant le succes de telle ou telle méthode
pour traiter ’autisme se multiplient mais les résultats a long
terme ne sont pas a la hauteur des espoirs. Le dernier rapport
de ’Agency for Healthcare Research and Quality [6] recon-
nait que la qualité des dernieres études réalisées pour démontrer
I’efficacité des méthodes comportementales intensives est supé-
rieure aux précédentes et indiquent que les principes de I’ABA
appliqués de facon intensive et compréhensive peuvent avoir
une action positive sur certains jeunes enfants autistes, mais les
effets a long terme restent inconnus. Compte tenu des données
produites sur le devenir des adultes autistes dont les deux-tiers
restent dépendants [37-39], il n’est pas sérieux de prétendre que
traiter les jeunes enfants autistes avec des méthodes compor-
tementales intensives précoces permettrait de les rendre tous
indépendants a I’age adulte. Ne pas développer de structures
adaptées pour les adultes autistes dépendants, c’est aussi faire
peser sur des parents vieillissants une charge trop lourde a porter.

La focalisation sur les méthodes comportementales inten-
sives précoces sous-estime 1’importance de bien d’autres
approches intégratives et conduit a de mauvaises surprises,
notamment concernant les modes de fonctionnement de cer-
taines structures comportementalistes expérimentales financées
dans le cadre des plans autisme 2008-2010, comme I’indiquent
le rapport de I’inspection générale régionale du Nord-Pas-de-
Calais [40] et celui de I’inspection générale des affaires sociales
[41] concernant une association qui gére deux structures, I’'une
a Paris, 1’autre a Toulouse.

Les annonces triomphalistes pour une méthode ou un traite-
ment miracle sont donc a relativiser compte tenu de 1a complexité
de la problématique autistique, de 1’hétérogénéité des cas, des
évaluations a court terme et pour des enfants souvent tres jeunes.
Les recommandations pour 1’évaluation des méthodes portent
sur les moyens de se rapprocher des approches de 1’evidence-
based-medicine sans tenir compte des interrogations concernant
les problématiques individuelles, les interactions avec le milieu
familial et plus généralement I’environnement. Comment éva-
luer 'impact a long terme compte tenu de la multitude des
facteurs impliqués dans le devenir d’un enfant, et a fortiori d’un
enfant autiste ? Les effets pervers de 1’évaluation a court terme
commencent a se faire sentir avec des conséquences néfastes
pour les familles, certains établissements préférant accepter

des enfants autistes moins séverement atteints pour obtenir de
meilleurs résultats.

Plus généralement, des travaux en sciences humaines et
sociales constatent la montée en puissance, au cours des der-
nieres décennies, de 1’évaluation comme outil de contrble et de
régulation des institutions et des personnes avec des usages abu-
sifs de I’évaluation pour comparer et mesurer les méthodes, les
établissements, les employés et les politiques publiques [23,42].
Dans un contexte sociopolitique fortement marqué par la per-
formance et la compétitivité, I’évaluation apparait comme un
outil privilégié de gestion des politiques dans tous les secteurs,
publics et privés, et il parait important d’en examiner et d’en
relativiser la portée et la pertinence dans les différents domaines
considérés.
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