
ARGUMENT recherche IRESP

Dans le cadre de l'axe prioritaire de la recherche clinique retenu dans le plan autisme et compte tenu des professionnels (cliniciens, chercheurs) auxquels s’adresse l’appel à recherches Autisme 2014 de l’IRESP, nous souhaitons soumettre un projet dans la continuité des études de cas développées dans le Réseau de Recherches Fondées sur les pratiques Psychothérapiques. Le dernier rapport du pôle autisme de ce réseau fait ressortir, à partir des 50 premières études intensives durant 1 an d’enfants autistes suivis en psychothérapie, plusieurs aspects qui n’étaient pas une priorité de la méthodologie. Leur importance demande un approfondissement suivant une méthodologie propre que nous proposons comme projet dans le cadre de cet appel à recherches.

Ce projet participe à la description des trajectoires d’enfants et d’adolescents autistes à partir de données cliniques et épidémiologiques en se centrant sur le handicap.

Notre angle d’approche est le suivi longitudinal dans la vie quotidienne et l’analyse des trajectoires de vies. La thématique est la qualité de vie des personnes avec TSA en réalisant une analyse à la fois qualitative et quantitative.

L’enfant autiste, comme chacun, n’a pas « un » contexte de vie mais un ensemble de contextes dans lequel s’inscrit sa trajectoire de vie. La méthodologie que nous proposons s’inscrit dans la compréhension des particularités et des généralités qui ressortent de l’étude approfondie des différents contextes dans lequel l’enfant évolue avec ses difficultés (handicaps), ses forces (soutien familial, social et aptitudes propres).

Dans la recherche que nous avons menée à partir des 50 enfants autistes, nous avons évalué, parallèlement à l’évolution des comportements autistiques, l’acquisition de 14 aptitudes essentielles[footnoteRef:2] (contenues dans l’EPCA, grille d’observation du développement). Encore une fois, ces aptitudes ne sont pas acquises de façon homogène. Mais au delà de ce constat quel impact chacune des aptitudes acquises a sur le devenir de l’enfant ? Que se passe t-il pour lui dans ses différents contextes (familial, social, scolaire) ? Quelle part de vulnérabilité résiduelle doit-on admettre ? Que peut-il être inféré dans le processus évolutif de l’enfant à partir des réponses apportées ? [2:  Le tableau des résultats est visible dans les annexes] 


Ces questions peuvent être appréhendées en rapprochant les aptitudes acquises au cours du temps et les changements survenus dans les comportements autistiques qui ont été évalués dans le processus psychothérapique des 50 enfants et notamment tout ce qui concerne la modulation émotionnelle et affective, la relation au monde et aux autres, etc[footnoteRef:3]. Il s’agit d’une étude du processus de changement corrélé aux indicateurs pivots (les différentes aptitudes et 2 indicateurs des comportements autistiques : la déficience relationnelle et la modulation émotionnelle). [3:  Résultats du cas Anna. Les résultats de ce cas, comme chacun des 50 cas ont été comparés à l’ensemble du groupe] 


La méthodologie de la recherche s’appuiera sur :

· une sélection de dix modérateurs :  les modérateurs peuvent être définis comme des caractéristiques contextuelles à la psychothérapie qui influencent la direction ou l'intensité de la relation entre variables indépendantes et dépendantes. Ils constituent des facteurs à prendre en compte dans l’interprétation des résultats sans être pour autant à considérer comme des déterminants systématiquement fixes. 

Dix éléments de contexte susceptibles d’intervenir sur l’évolution de l’enfant et d’avoir un impact potentiel sur l’efficacité du traitement ont été retenus à partir de la littérature : âges du repérage et du début de prise en charge en psychothérapie, Contexte du développement précoce, Contexte potentiellement traumatique du développement précoce, Qualité du soutien familial, Relations psychosociales, Soutien de la psychothérapie par les parents, Comorbidité(s) psychique, Comorbidité(s) somatique, Qualité du plateau technique, Scolarisation.[footnoteRef:4] [4:  détail des modérateurs en annexe] 


· la formulation initiale du cas : la formulation de cas peut être définie comme l’organisation des données d’entretien, d’observation et d’évaluation suivant 5 axes (symptômes et problèmes de l’enfant, événements stressants et précipitants ; facteurs non dynamiques et dynamiques ayant pu contribuer à son problème ; synthèse concernant le développement et les fonctionnements de l’enfant incluant ses forces et atouts ; objectifs du traitement ; stratégie de départ). 

Une formulation à un an réévalue les 3 premiers axes et les complète par un bilan des objectifs réalisés et des éléments qui restent en suspens.

· la caractérisation du handicap initial de chaque enfant dans ses composantes comportementales, fonctionnelles, émotionnelles et relationnelles et suivant la classification des handicaps. 

· la caractérisation de l’évolution de l’enfant et de son handicap en prenant en compte les modérateurs, l’évolution des manifestations comportementales, les aptitudes acquises (langage, regard, propreté…), l’entrée à l’école et les relations psychosociales qui l’accompagnent, le plateau technique et ses différentes composantes, dont la prise en charge psychothérapique.

Nous avons pu mettre en lumière des premiers éléments de compréhension des trajectoires de vie de ces enfants avec leurs aspects semblables et différents. L’hétérogénéité des trajectoires nous a conduit à approfondir 2 modérateurs : le «plateau technique»[footnoteRef:5] et la « scolarisation ». [5:   détail du plateau technique en annexe] 

·  le modérateur « plateau technique » prend en compte les éléments de contexte de la thérapie (nombre de séances) et hors thérapie : orthophonie, psychomotricité, ateliers pédagogiques ou activités extérieures et la scolarisation. Nous avons également demandé comment l’enfant était suivi en dehors de la psychothérapie (pédiatre, pédopsychiatre). 
·  le modérateur « scolarisation » est appréhendé à partir du contexte dans lequel elle a pu être engagée et éventuellement les effets qu’elle a pu produire chez les enfants (en particulier l’accompagnement par un AVS, passage de CLIS à école normale, etc).

C’est dans le contexte de l’approfondissement de ces premières données que nous souhaitons répondre à cet appel à recherche.


[bookmark: _GoBack]ANNEXES

1. Pour chacun de ces dix modérateurs le nombre d’enfants concernés est précisé. 
· Repérage et prise en charge en psychothérapie 
Repérage
·  30 enfants ont été repérés avant 3 ans
· 20 enfants ont été diagnostiqués après 3 ans (repérage par l’école, pédiatre, hôpital de jour entre 3 ans 1/2 et 5 ans)

Début de prise en charge psychothérapique
· 29 enfants ont commencé une psychothérapie entre 3 et 4 ans
· 20 enfants ont commencé une psychothérapie après 5 ans.
· non précisé pour 1 enfant
· Contexte du développement précoce
· 16 enfants n’ont pas présenté de problème particulier au niveau de leur contexte de développement précoce (développement normal, enfant décrit facile…)
· 34 enfants sont considérés comme ayant eu un contexte de développement difficile, dont les éléments suivants sont rapportés : Troubles du sommeil du bébé ou autres troubles, anxiété p.e. (9 enfants). Difficultés personnelles du père ou de la mère (20 enfants). Rupture, p.e., déménagement, changement de nourrice (1 enfant). Difficultés liées à des problèmes familiaux (par exemple, séparation mais aussi déménagement ou isolement de la famille) qui ont pu perturber le cadre (4 enfants). 
· Contexte potentiellement traumatique du développement précoce
· Il peut concerner l’enfant ou la famille, dans ce dernier cas avec un retentissement possible sur l’enfant.
· On ne relève pas d’événement traumatique chez 24 enfants.
· On relève un événement noté comme traumatique chez 26 enfants
·  déplacement avec isolement du lieu et de la culture de vie habituels pour la famille, vécu traumatique de la mère autour de la naissance ou dans les premiers mois de la vie de l’enfant (deuil, maladie de proches) : 10. 
· Rupture brutale avec des personnes essentielles (mère, nourrice) : 5. 
· Naissance traumatique : 5. 
· Accident ou événement médical précoce : 6.
· Qualité du soutien familial 
· 30 enfants bénéficient d’un très bon soutien familial.
· Chez 20 enfants, ce soutien peut être altéré par 
· Problème lié à la fragilité des parents : 17.
· Problème lié à une obligation des parents : 3
· Relations psychosociales
· 46 enfants bénéficient d’un bon soutien psychosocial.
· Pour 4 enfants ce soutien peut être altéré par : 
· Isolement de la famille dû à déménagement : 2.
· Enfant gardé à la maison (1 enfant). Grande difficulté (1 enfant).
· Soutien de la psychothérapie par les parents
· 41 familles sont clairement soutenantes.
· Pour 9 familles le soutien peut être altéré par : 
· Difficulté à emmener l’enfant à ses séances : 5.   
· Désaccord des parents (l’un est ok, l’autre non) : 3.
· Non renseigné : 1.
· Comorbidité psychique
· 40 enfants ne souffrent pas de comorbidités psychiques (troubles n’étant pas liés directement au diagnostic d’autisme).
· 10 enfants ont des comorbidités psychiques qui sont
· dépression : 5  ; 
· crise de panique : 1
·  trouble important du sommeil : 1; 
· hyperactivité : 2
· suspicion neuro : 1.
· Comorbidité somatique
· 33 enfants ne souffrent pas de comorbidités somatiques.
· 17 enfants ont des comorbidités somatiques, telles que : 
· troubles du sommeil nécessitant une surveillance cardiaque ou résistant aux médicaments : 4
· trouble nécessitant hospitalisation précoce : 8 ; 
· épilepsie : 1; 
· macrocéphalie : 1 ; 
· reflux oesophagiens : 3 ; 
· asthme : 1 ; 
· trouble dermatologique récurrent : 2.
· Qualité du plateau technique 
· Tous les enfants ont un bon plateau technique (sauf 1 pour lequel le dispositif se met en place) avec des modalités différentes telles que :  
· Le rythme des séances est de 1 fois à 3 fois par semaine. 
· La plupart des enfants sont suivis en orthophonie et psychomotricité (tous ces éléments ne figurent pas dans toutes les formulations de cas).
· Beaucoup ont des activités extérieures ou intérieures (HJ) : ateliers.
· Les parents sont la plupart du temps reçus régulièrement.
·   Scolarisation
· 44 enfants vont à l’école.
· 6 enfants ne vont pas à l’école, 2 après essai, un autre va en IME, 1 enfant est en travail éducatif en HJ, 2 sont hospitalisés.




Plateau technique pour les 50 enfants autistes


	CP
	age
	séances/s
	orthophonie
	psychomotricité
	entretien pédiatre
	entretien psychiatre
	ateliers
	scolarisation

	X003
	5
	3s/s
	
	
	
	
	
	

	X005
	14
	2s/s (libé)
	oui en libéral
(antérieure)
	oui (antérieure)
	
	
	IME : autour des activités ménagères
	normale jusqu’à 7 ans, puis Clis puis IME

	X007
	4
	2 s/s
	non nécessaire
	non
	à la demande
	
	SESSAD sans précision
	matin avec AVS

	X030
	6
	2
	
	1s/semaine
	
	
	communication avec 2 autres enfants
musicothérapie
	2j/s à l’HDJ en alternance avec école maternelle

	Xi03
	11
	3s/s
	oui
	oui

	
	
	
	oui

	Xi26
	5
	3s/s
	
	
	
	
	
	oui

	Xi32
	7
	2s/s
	2s/s
	3/s
	
	
	piscine
	oui

	Y001
	5
	2 / s (libé)
	2/s (makaton)
	
	
	
	suivi en libéral(jeux)
	2 J + 2 demi j/s avec AVS

	Y003
	6
	1/s
	1/s en institution et 1 s/15j en libéral
	1s/s
	
	
	1/s : bassin
	1 demi J: maternelle avec AVS

	Y009
	12
	3s/s
	1/s en libéral
	1s/s
	
	1/s avec la famille
	piscine, sport, art plastique, etc...
psychodrame
	HJ : enseignant spécialisé, travail quotidien

	Y010
	4
	2 puis 1
	2 s/s interrompu par les parents
	
	
	mensuel au départ, nombreux annulés
	jardin d’enfant 1/s annulé par les parents
	2 matinées avec AVS 

	Y011
	11
	2 s/s
	
	
	
	
	
	

	Y012
	9
	1/s (libé)
	1/s en libéral
	
	
	
	trampoline ferme pédagogique
vélo
	IME

	Y013
	8
	2s/s (libé)
	1
	
	
	mensuel (CMP)

	multi sport, natation
	CLIS

	Y014
	5
	3 puis 2
	1 puis 2 s/s
	1 s/s 1a puis arrêt
	1/an
	
	
	maternelle : 4j/s. Actuel 2è a de CLIS

	Y015
	12
	2 s/s
	
	
	
	
	
	HJ

	Y017
	7
	3/s
	0
	1 s/s
	
	1 / mois
	3/s
	2h spécialisé

	Y018
	5
	2 s/s : 1 seul, 1 avec la mère
	oui
	oui + Kiné
	
	
	
	avec AVS

	Y019
	3
	1/s
	
	1s/s
	
	
	trampoline, jeux en hauteur, calendrier
	

	Y020
	11
	2 /s
	
	
	
	1 / mois
	2/s
	école hôpital / 3 demi J/s

	Y021
	5
	non indiqué
	
	
	
	
	
	

	Y022
	10
	1/s
	1 s/s
	1 /s à 8 ans puis arrêt
	
	ts les 3 mois
	escalade 1/s
gr habileté sociale
	normal : collège 5ème

	Y027
	6
	2/s
	
	
	
	rare
	
	Inst spécialisé 5 j/s

	Y030
	4
	2 s/s
	1 s/s en groupe
	oui 
	
	
	groupe de vie 
éveil et cuisine
	HDJ

	Y031
	6
	2 s/s
	
	oui
	
	
	chants mimés et pataugeoire
	HDJ 4m/s
1/2 j/s avec AVS puis arrêt

	Y032
	4
	2 s/s
(a changé de thérapeute 2f au cours des 12 mois de TED)
	
	oui + Kiné
	
	
	psychoéducatifs (bulles, bâtons de pluie, tour à boule, balle à ressort)
	2m/s avec AVS

	Y033
	4
	2 s/s
	
	1s/s en groupe
	
	
	pataugeoire
atelier musical
éveil
équitation
	4m/s avec AVS

	Y034
	5
	1s/s 
	
	oui
	
	
	atelier groupe
	avec AVS

	Y036
	5
	2 s/s
	1/s (Makathon)
	
	1/2 mois (coordinateur des soins)
	1/mois entretien familial
	1/s (TED)
	le matin puis tous les jours avec AVS

	Y037
	5
	1s/s 
	
	oui c’est la T
	
	
	
	2j/s avec AVS +HDJ

	Y041
	8
	1/s
	1/s indiv
1/s groupe
	
	
	1/an pour synthèse annuelle
	4/s : sucré/salé, relaxation, jeux moteurs, sortie ext.
	1heure/s classe normale (musique), 3 s/s : institutrice HJ, 4 matinées/s Unité spécialisée

	Y044
	7
	2
	1 s/s
	mise en place une année plus tard
	
	1/mois : entretien familial
	3/s
	5 demi J/s (normale)

	Yi05
	11
	2s/s puis 1/s
	oui (public)
	oui (public)
	
	
	
	avec soutien

	Yi06
	6
	4s/s + ABA depuis 1 an et demi
	oui en libéral

	
	
	
	
	école avec soutien inadapté

	Yi07
	4
	2 s/s
	oui 
	oui
	
	
	
	école privée avec aide

	Yi10
	10
	3s/s
	
	
	
	
	
	bonne intégration

	Yi11
	10
	2 s/s
	
	
	
	organisation de groupe famille/enseignant/enfant
	piscine

	bonne

	Yi13
	6
	3s/s
	
	
	
	
	
	avec soutien


	Yi14
	13
	4s/s
	
	
	
	
	
	avec soutien, assez bon rendement scolaire

	Yi15
	8
	3s/s
	oui
	
	
	scout, sport
	
	avec soutien


	Yi16
	8
	3 puis 2
	oui 
	
	
	sport
	
	oui bonne avec soutien

	Yi17
	14
	1/s
	oui 
	
	
	
	
	avec soutien


	Yi19
	7
	2 s/s
	
	
	
	
	
	oui, il est très apprécié

	Yi20
	3
	3s/s
	oui
	
	
	
	
	oui avec soutien

	Yi22
	6
	1/s
	
	
	
	
	
	avec soutien


	Yi23
	15
	1/s
	
	
	
	1f/s
	scout, musique
	très bonne intégration scolaire

	Yi24
	14
	1 puis 2/s
	oui
	oui 
	
	
	
	oui

	Yi25
	6
	2 s/s + ABA
	
	
	
	
	
	avec AVS

	Yi28
	9
	3 puis 2 puis 1
éduc. à domicile 2f/s + TCC 2f/s
	
	
	
	
	
	école normale

	Yi30
	13
	3s/s
	
	
	
	
	musicothérapie
sport
	avec soutien
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