FFP-CNPP 

EVALUATION CLINIQUE DES PRATIQUES INTEGRATIVES EN UNITES DE SOINS INFANTO-JUVENILES POUR DES ENFANTS PRESENTANT UN AUTISME TYPIQUE OU ATYPIQUE (F84-0 ET F-84-1)

I- INTRODUCTION 

Justification de l’étude :

Les troubles envahissants du développement regroupent des situations cliniques diverses  identifiées en huit catégories dans la CIM 10 (classification de référence). Les études épidémiologiques de Fombonne en 2009 ( 1) retiennent  une prévalence des TED de 6 à 7 pour dix mille, et de 2 pour dix mille pour l’autisme infantile alors que d’après l’expertise Inserm de 2002 (2 ),la prévalence des TED est de 27,3 pour 10000 et celle de l’autisme de 9 pour 10000. 
Troubles envahissants et troubles du spectre autistiques recouvrent la même réalité clinique, l’augmentation de leur prévalence pourrait être liée à l’extension du concept de spectre, à une évolution des critères diagnostiques, à une meilleure connaissance des troubles de la part des professionnels et au développement du dépistage précoce. Par conséquent cette pathologie constitue un réel problème de santé publique qui mobilise les professionnels, les familles, les pouvoirs publics. Elle nécessite une dynamique de recherche et d’étude tant sur le plan étiologique et  sur la compréhension des mécanismes sous-jacents que sur le plan de la prise en charge sous son double aspect thérapeutique et éducatif. 
La prise en charge de l’autisme en pédopsychiatrie a beaucoup évolué ces dernières années tant dans ses références théoriques que dans les modalités de soins qui en découlent. La nécessité que les enfants, présentant des troubles envahissants du développement, bénéficient de soins aussi intensifs et aussi précoces que possible y est reconnue (3)-(4)-(5) 
La pluralité des facteurs en jeu dans l’avènement de la pathologie autistique  amène à mettre en place des réponses multidimensionnelles qui ne préjugent pas de la part de l’inné et de l’acquis.(6)(7)(8) Un corpus théorique et une expérience des soins s’appuyant sur l’analyse de la relation et la mise en récit, dans une perspective psychodynamique, a permis d’étayer les organisations institutionnelles (9) (10) ;les connaissances et les  méthodes de soins se sont enrichies des apports d’autres travaux: ainsi les données des cognitions sociales, de l’empathie, de la théorie de l’esprit, de l’imitation (11), de l’équipement neurophysiologique(12) sont intégrées dans les connaissances et les modes de traitement. Les spécificités de la pathologie autistique, telles que les modes particuliers de fonctionnement sensoriel, du partage des représentations et des émotions par exemple, sont pris en compte dans l’abord des jeunes patients. La description des unités de soins, dans toute leur diversité, témoigne de l’évolution de leurs  dispositifs et de l’actualisation des connaissances. 
Conscientes de la nécessité d’offrir à ces enfants, soins, éducation et approche pédagogique dans le souci d’améliorer la qualité de l’intégration familiale et sociale, les unités de soins infanto-juvéniles ont mis au point des dispositifs multidisciplinaires coordonnés ou dispositifs dits de soins intégratifs (Cf définition annexe 1). Certains de ces dispositifs ont été interrogés ces dernières années, en particulier parce qu’ils n’avaient été ni suffisamment explicités ni évalués. Les recommandations de bonne pratique de la HAS en 2012 insistent sur l’importance de développer la recherche clinique dans le but de connaître à long terme les effets des interventions proposées. Ref13
L’évaluation des thérapeutiques en santé mentale est un problème d’une grande complexité
,
,
 et encore davantage celle qui concerne les psychothérapies et traitements non médicamenteux
,
, 
ref à fournir JM Thurin. Elle nécessite une méthodologie solide qui aille au-delà des études contrôlées randomisées et qui prenne en compte, en situation naturelle, la diversité clinique des cas et leur spécificités, les processus cliniques en jeu, leurs effets et les variables qui les sous-tendent
,
,
. Dans le domaine de l’autisme, il est pratiquement impossible de définir des traitements efficaces de façon globale du fait de la diversité particulière des patients malgré des critères diagnostiques proches
. La méthode des études intensives de cas, associant à l’étude longitudinale des changements celle des médiateurs qui les sous-tendent et des modérateurs qui les conditionnent en partie, prend ici toute son importance (ref ?)
,
,
. Les efforts pour créer un pont entre recherche et pratique ne sont pas nouveaux, mais ce n’est que récemment que de nouvelles opportunités sont intervenues pour le développer, telles que le développement d’instruments adaptés à l’usage clinique
, la possibilité de collecter et de réunir des données multicentriques, la promotion du travail en groupes de pairs
, les nouvelles technologies de l’information et l’organisation de réseaux centrés sur les pratiques associant cliniciens et chercheurs
. L’exemple du réseau de recherches sur les pratiques psychothérapiques (Unité Inserm Thurin, Falissard)
 montre que ces méthodes peuvent aboutir à des résultats très intéressants  (ref Thurin)

 ; certains des outils du réseau de recherche sur les pratiques psychothérapiques et la réflexion de ses animateurs ont contribué à la mise en place de cette recherche.
Les dispositifs de soins intégratifs conduisent à des résultats cliniques sensibles. Leur pertinence peut être argumentée. Ils peuvent être décrits, analysés, il reste à entreprendre leur évaluation. 
C’est pourquoi la FFP-CNPP avec ses collèges de pédopsychiatrie et de recherche a promu cette étude. 
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II - Objectifs de l’étude :
Les objectifs de cette étude sont :

1. L’évaluation des pratiques de soin, à partir de l’évolution sur un an, d’enfants âgés de 3 à 6 ans, présentant un diagnostic d’autisme typique ou atypique( F 84-0 et F 84-1), dès leur entrée dans une unité de soins pratiquant les approches intégratives ( CATTP, Hôpital de Jour).

Cette évaluation des pratiques intégratives sera réalisée selon un double point de vue :

a. évaluation de l’évolution des enfants appréciée selon des critères cliniques et des outils d’évaluation  validés et sélectionnés.
b. évaluation des pratiques intégratives du point de vue des familles portant à la fois sur l’évolution de l’enfant, sur la qualité des pratiques intégratives et sur la relation établie par l’équipe avec la famille.
2. Une meilleure connaissance des pratiques cliniques intégratives et sa transmission aux familles. Cet objectif répond à l’attente  des professionnels et des usagers,  des  divers partenaires de santé publique, des tutelles ainsi que de l’HAS. 
3. Le renforcement de la formation des équipes participantes par les échanges entre pairs,  et par l’acquisition de connaissances participant au développement professionnel continu interdisciplinaire.

4. Une formulation d’hypothèses quant à la corrélation entre les pratiques de soin et l’évolution des enfants. 

Première hypothèse : les pratiques intégratives permettent d’associer des interventions collectives et des interventions ajustées à la problématique fonctionnelle de l’enfant. 

Deuxième hypothèse : Ces pratiques intégratives sont efficaces dans l’évolution des enfants autistes.

III -  Méthodologie
Il s’agit d’une étude prospective multicentriques : étude intensive de cas individuels, secondairement réunis.

Elle implique des équipes des secteurs de psychiatrie infanto-juvénile du territoire national, qui partagent l’approche définie dans l’argumentaire de l’étude. 

Les équipes participantes sont sélectionnées en fonction de leur capacité à utiliser ou à se former aux outils de la recherche et à exercer selon les critères des pratiques intégratives. 

Notre méthodologie se fonde sur l’évaluation de l’enfant dans les différents domaines de son développement selon des outils validés et recommandés. Les évaluations ont lieu en début et fin d’étude et à des temps intermédiaires. Elles permettent notamment d’évaluer l’ajustement des pratiques intégratives aux particularités et aux besoins de l’enfant, l’évolution de celui-ci  ainsi que l’engagement des soignants. 

Le point de vue des familles, apporté par un questionnaire du début et fin d’étude, contribue au  recueil des données.

 - La première année est consacrée à l’analyse bibliographique, la mise au point méthodologique, la recherche de financements, la rencontre de personnalités qualifiées et d’associations de parents, la sélection et  la formation des équipes susceptibles de participer à l’étude, et la démarche d’ inclusion des enfants.

- L’objectif est d’arriver à l’inclusion d’une cinquantaine d’enfants âgés de 3  à 6 ans diagnostiqués autistes typique ou atypiques (F 84.0 ou 84.1). Le diagnostic devra avoir été fait selon les critères établis par les recommandations sur le diagnostic (FFP/HAS 2005). L’étude s’étend sur la première année  de la prise en charge en service de psychiatrie infanto-juvénile : hôpital de jour ou CATTP.

La formation des équipes sélectionnées commence par la présentation de la méthodologie de la recherche aux équipes participantes lors d’une réunion nationale. Il est prévu que la formation comprenne une familiarisation aux outils de la recherche.

- La deuxième année est consacrée à l’application de la méthodologie :
Le temps T0 d’entrée dans l’étude correspond au moment de la mise en place du projet individualisé de l’enfant. Chaque évaluation est effectuée par un petit groupe de soignants, dont le pédopsychiatre coordonnateur et des soignants de l’équipe.

L’évaluation  à T0 comporte : CIM 10 critérisée, CARS, ECAR et EPCA, profil cognitif (PEP-3,) le bilan orthophonique et psychomoteur, une vidéo de la passation du PEP 3, un inventaire des modérateurs ( cf annexe n° ?) ; une observation clinique structurée travaillée pendant la réunion clinique de synthèse de l’enfant qui permet de dégager des éléments de compréhension du fonctionnement de l’enfant, ses vulnérabilités, ses forces, aboutissant à l’élaboration d’une formulation de cas ( cf annexe n° ?). Un bilan scolaire et le questionnaire de  début  rempli par les parents complètent cette première évaluation.

L’évaluation à T2 comporte la passation du CPQ, instrument d’étude de processus ( cf annexe n° ?) questionnaire rempli à partir d’une séance d’atelier retranscrite ou filmée, par 3 soignants dont 2 non impliqués directement dans la prise en charge ;
L’évaluation à T3 comporte l’ECAR et l’EPCA et les évènements de contexte récents

L’évaluation à T6 comporte l’ECAR, l’EPCA, le CPQ et les évènements de contexte récents

L’évaluation à T9 comporte l’ECAR, l’EPCA, le CPQ et les évènements de contexte récents

L’évaluation à T12 comporte la CIM 10 critérisée, la CARS, l’ECAR, l’EPCA, le PEP 3, le bilan orthophonique et psycho-moteur, la vidéo du PEP 3, l’observation clinique structurée travaillée pendant la réunion de synthèse avec la formulation de cas, le bilan scolaire et le questionnaire –parents de fin d’étude.

- Les troisième et 4e années sont consacrées à l’analyse  générale individuelle, qualitative et statistique des données et aux conclusions. Les données sont en mesure de servir de base à des analyses plus complexes se référant aux processus de changement à partir des outils utilisés dans le protocole. A partir des résultats, des perspectives d’amélioration des stratégies thérapeutiques pourront être dégagées, permettant d’aménager les pratiques professionnelles. 
VI – Récapitulatif des étapes

	Date passation
	PATIENT
	CODE

	 
	Sexe
	Secteur

	 
	Age
	Nom (3Pières lettres)

	 
	Première consultation
	Numéro d’entrée 

	 
	Secteur code
	 

	 
	Autres 
	 

	 
	ETAPE DIAGNOSTIQUE préalable à la recherche
	Diagnostic validé CIM 10 : F 84-0 ou F 84-1

	 
	ETAPE RECHERCHE Entrée dans la recherche T0
	 

	 
	1ère évaluation à T0 :
	 

	 
	Echelle d'intensité
	CARS

	 
	Echelle de fonctionnement-developpement, Bilan cognitif 
	PEP-3

	 
	Indicateur de changement
	EPCA

	 
	Indicateur de développement
	ECA-R

	 
	Bilans 
	Orthophonique, psychomoteur, bilan scolaire

	 
	Modérateurs
	Inventaire des facteurs externes

	 
	Questionnaire familles
	Questionnaire Tavistok clinic 1 (bref et introductif)

	 
	 
	 

	 
	Evaluation interjuge
	Vidéo effectuée de la PEP-3 par les professionnels 

	 
	FORMULATION DE CAS ou compte rendu de l'observation clinique structurée
	Explicitation du projet de soins individualisé, s'appuie sur l'évaluation clinique de l'enfant et de son fonctionnement.

	 
	Projet de soins individualisé 
	Activités thérapeutiques/ ateliers

	 
	EVALUATION REGULIERE
	Indicateurs de changement et de relation

	 
	 
	Principaux soignants avec le coordonateur

	 
	 
	Tableau du projet de soins individualisé

	 
	évaluation T2 :
	 

	 
	 
	Grille de recueil des indicateurs de changement et de relation (instrument de processus) CPQ

	 
	évaluationT3, T6, T9
	 

	 
	Indicateurs de changement
	ECAR-T 

	 
	Indicateurs de changement, grille du développement
	EPCA

	 
	Indicateurs de processus
	Grille de recueil des indicateurs de changement et de relation (instrument de processus) CPQ sauf à T3

	 
	Événements éventuels de contexte 
	Recueil ouvert

	 
	EVALUATION  fin de la première année (fin de la recherche) T12
	 

	 
	évaluation à 12 mois : 
	 

	 
	Echelle d'intensité
	CARS

	 
	Echelle de fonctionnement-developpement, Bilan cognitif 
	PEP-3

	 
	Indicateur de changement
	EPCA

	 
	Indicateur de développement
	ECA-R

	 
	Bilans 
	Orthophonique, psychomoteur, bilan scolaire

	 
	Questionnaire familles
	Questionnaire Tavistok clinic 1 (bref et introductif)

	 
	 
	 

	 
	Evaluation interjuge
	Vidéo effectuée de la PEP-3 par les professionnels 

	 
	FORMULATION DE CAS ou compte rendu de l'observation clinique structurée
	Explicitation du projet de soins individualisé, s'appuie sur l'évaluation clinique de l'enfant et de son fonctionnement.


 Annexe I 

 Définition des pratiques intégratives coordonnées en psychiatrie infanto-juvénile:

• Une approche intégrative se définit par un ensemble d’interventions coordonnées proposées à un enfant appréhendé dans sa singularité et sa globalité, en relation avec les parents. Elle promeut le maintien de l’enfant dans son milieu habituel de vie, incluant celui-ci comme support du projet thérapeutique et éducatif.
• Cette approche s’appuie sur une mise en relation de perspectives complémentaires : psychopathologique ( psycho-dynamique, développementale et cognitive), physique et physiologique (avec tous les aspects de l’équipement somatique de l’enfant : sensoriel, neurologique, biologique, génétique…) conduisant à l’élaboration d’une compréhension partagée entre les professionnels et les parents et à une formulation de cas. 
• Elle associe 

- Ia pluralité des interventions : thérapeutiques (constituées par des ateliers ou des groupes thérapeutiques réalisés par des infirmiers et/ou des éducateurs ; des psychothérapies…), rééducatives, éducatives, pédagogiques (au sein de l’école et/ou de l’unité d’enseignement du lieu institutionnel). 

- la pluralité des intervenants.

• Les interventions prennent en compte différents domaines ou dimensions : sensori-moteur - communication et langage - émotion, angoisse et comportements –cognitif/ pédagogie - socialisation (autonomie distale) - éducatif (autonomie proximale) - ressources familiales - suivis somatique et pharmacologique, … Elles s’organisent en un projet individualisé qui prend en compte les particularités et les besoins de l’enfant.

• La coordination des interventions et des intervenants s’exerce à la fois avec un référent psychiatre et un référent autre (éducateur, infirmier) qui sont engagés auprès de l’enfant et de sa famille et sont garants de la continuité du projet (cette conception de la coordination se distingue d’une coordination exercée par la MDPH, ou par les parents de l’enfant eux-mêmes, ou encore sur le mode d’un échange non organisé entre diverses équipes ou professionnels).  Elle s’appuie au niveau intra institutionnel sur des synthèses cliniques, véritables espaces de connexion et d’élaboration du matériel clinique issu des différentes actions et médiations thérapeutiques, et sur des articulations extra institutionnelles (réunions  avec l’institution scolaire … )
 • Cet ensemble décrit les conditions permettant de répondre à la définition de l’approche intégrative coordonnée.
Annexe définissant les modérateurs cf RRPP Monique Thurin
Annexe définissant le CPQ cf RRPP
Annexe II
Organisation des unités de soins dans les quelles se déroule l’étude
Les approches intégratives étudiées ici sont mises en œuvre dans des unités de soins hôpitaux de jour ou CATPP. Les projets sont élaborés au cas par cas pour chaque enfant. Ils s’appuient sur une évaluation initiale des besoins et des difficultés, au moyen d’outils d’évaluation standardisés et par l’observation de l’enfant seul ou en groupe ou en situation informelle, complétée par les éléments apportés par la famille. L’évaluation initiale donne lieu à une observation clinique écrite incluant la définition d’objectifs. 

Le projet de soins individualisé comprend des interventions individuelles et des interventions en petits groupes. Le rôle du collectif est pris en compte, tant du côté du groupe d’enfants que de l’équipe pluridisciplinaire : l’enfant côtoie ses pairs dans des petits groupes, il bénéficie de cet apport et peut initier des échanges ; le travail en équipe dynamise les capacités soignantes auprès des enfants et enrichit les points de vue.
Les ateliers thérapeutiques et les activités  proposés utilisent des supports très diversifiés. De manière générale, ils visent le développement de compétences nouvelles et d’expériences inédites et ils contribuent à l’installation de la relation par l’étayage des soignants. Le dénominateur commun est l’attention portée aux manifestations de l’enfant, leur prise en compte, leur décodage dans le but d’aider l’enfant à acquérir des outils pour mieux se percevoir lui-même et le monde environnant. 

Les observations (difficultés, impasses, réussites de l’enfant..) et leur élaboration en réunion clinique peuvent donner lieu à réévaluation du projet et ré-indications. La dynamique institutionnelle s’exprime par ses capacités d’élaboration et d’adaptation des projets.

Toute intervention individuelle ou en groupe s’efforcera d’offrir à l’enfant un environnement prévisible et structuré, muni de repères visuels, et garant de sécurité.

Les buts poursuivis sont l’amélioration de la communication, l’adaptation à la vie quotidienne, la reconnaissance des émotions et des affects (les siens propres et ceux des autres) et leur modulation, l’accès aux  premières activités symboliques et l’accès au langage, le développement des préalables à la scolarité.

On distingue au sein des unités :
· Les activités du quotidien (l’accueil et le départ, le repas ou la collation, l’habillage, les temps de transition, les sorties, l’hygiène corporelle et l’éducation sphinctérienne, etc). Ces activités contribuent  au repérage temporel et psychosocial de l’enfant, à la réduction de l’angoisse associée à son rapport au monde et aux autres, et à son éducation. Elles apportent un matériel clinique sur le fonctionnement de l’enfant. Elles donnent lieu à des observations à partager avec les familles dans le but de trouver des stratégies communes. 
On doit aussi garder présent à l’esprit que des apprentissages incidents s’opèrent et qu’une seule activité permet de travailler plusieurs dimensions.

· Les ateliers ou groupes thérapeutiques ou médiations thérapeutiques 

Ils permettent de prendre en compte le langage du corps, de l’affect, du sensori-moteur ; ils visent à l’acquisition des capacités de représentation et des compétences sociales et cognitives. Les ateliers se déroulent suivant un cadre précis : à partir d’une indication fondée sur des objectifs définis ; ils ont lieu dans un temps et un espace réguliers, pour une durée déterminée et reconductible ; ils sont animés par des professionnels référents de cet atelier; selon les organisations propres à chaque institution, ce travail peut s’accompagner de différents types d’élaboration du matériel clinique (présence d’un observateur, prise de notes au cours ou en fin d’atelier et discussion, supervision par un professionnel).

        - Les interventions individuelles 

Il peut s’agir d’interventions de l’infirmier ou de l’éducateur (sur les lieux de soin ou de vie de l’enfant), de psychomotricité, d’orthophonie, de psychothérapie et d’intervention pédagogique. Certaines interventions se réalisent en présence d’un ou des parents, avec un ou plusieurs professionnels.

Les entretiens de la famille avec le pédopsychiatres et/ou le psychologue et/ou un autre professionnel de l’équipe représentent des moments clés permettant l’ajustement du projet, le partage des représentations et différents niveaux d’accompagnement. 
        - Les articulations 

Un travail de lien est constamment recherché entre les professionnels concernés par l’enfant sous forme de rencontres, réunions cliniques, etc
Annexe III  Liste des interventions thérapeutiques éducatives et pédagogiques
Pour les besoins de l’étude, et de manière volontairement systématisée, les médiations seront décrites en les corrélant au(x) domaine(s) fonctionnel(s) (cf annexe I) qu’elles permettent d’aborder avec l’enfant. Leur potentialité de créativité et d’inattendu ne devra cependant pas être méconnue. Dans tous les cas, le travail sur les aspects affectifs et cognitifs ne pourra être dissocié. C’est ce qui sera illustré par la description de quelques ateliers courants dans les unités de soins.

	
	


Jeux d’eau et Pataugeoire:

La médiation de par l’eau est particulièrement pertinente avec les enfants autistes. Elle peut se présenter sous la forme de jeux d’eau en baignoire, en piscine, en pataugeoire. Ce dernier dispositif a été conceptualisé dans son cadre et sa technique (P.Lafforgue
).

Cadre : il s’agit d’une pièce carrelée avec un bassin peu profond ; l’enfant dispose de différents contenants (récipients…) et de jouets simples; il peut jouer avec le robinet et le tuyau de douche qui sert à explorer les zones corporelles; un miroir est proche du bassin ; une zone sèche est attenante. Objectifs : le cadre construit des différenciations (ex : dedans/dehors, sec/mouillé) qui introduisent des oppositions structurantes. Les soignants peuvent se mouvoir autour du bassin et s’impliquent corporellement auprès de l’enfant; le langage est utilisé par le soignant d’abord pour désigner les sensations (tiède, chaud, froid..), pour interpeller l’enfant, nommer les impressions (plaisir, goûts, préférences, moments de retrait..). 
Dimensions travaillées dans la médiation :

Le sensoriel et le sensori-moteur sont mis en jeu ; le visuel (miroir, échanges de regard avec les thérapeutes), le tactile (sensations produites par l’eau, massages, explorations par le jet), le sonore (bruits, rythmes accompagnant les commentaires) sont utilisables en eux-mêmes et par les transformations que les soignants initient (transposition modale). 

Du point de vue cognitif, l’image de soi, le jeu symbolique, les relations spatiales, la coordination lors de l’utilisation des objets sont abordés.

Les interactions sociales (échanges avec les soignants), les productions langagières (de sons, de mots de phrases…) sont recherchés. La communication instaurée par les soignants veille à ne pas maintenir l’enfant dans une sensorialité indéfinie. Les temps d’habillage et de déshabillage contribuent à la dimension éducative et à l’autonomie.

Atelier comptines :

Ce type d’atelier est fréquemment mis en place pour les jeunes enfants autistes.

Le cadre : les enfants , en petit groupe de 3 ou 4 maximum, sont installés confortablement en cercle et font face aux soignants ; les soignants reprennent des comptines connues qui sont chantées accompagnées de gestes et de mime, permettant la théatralisation des affects et des actions. Les enfants sont invités à reprendre ensemble le thème chanté, son ton et sa mélodie, souvent répétée et les gestes. Des comptines peuvent être inventées.

Ce temps peut être complété par des rondes, des chansons, des dessins en lien avec l’histoire, ou encore la fabrication de marionnettes.

Dimensions travaillées dans ce type d’atelier :

La communication est abordée par différentes modalités : verbale, préverbale. La sensorialité est utilisée (musique, sons, rythmes). Les mimiques permettent le travail sur l’expression des émotions ; le partage de ces émotions est recherché. Les capacités d’attention, l’attention conjointe, sont sollicitées ; la coordination manuelle (gestes) est en œuvre ainsi que l’imitation ; la temporalité n’est pas absente à travers la répétition et l’anticipation.
Annexe IV Questionnaire des familles (Tavistock)
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