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Résumé :

L’inconfort représente un enjeu de la prise en charge des patients ayant un trouble du
spectre de 1’autisme (TSA) ainsi qu’au sein de leur vie quotidienne. Cet inconfort dépend
notamment des particularités sensorielles observées chez ces patients conduisant a des
manifestations comportementales inhabituelles, et son expression, de leurs capacités
communicationnelles. Le présent mémoire a pour objectif d’évaluer la faisabilité d’un protocole
utilisant le moniteur de confort Physiodoloris couplé a I’'implémentation d’une communication
alternative et améliorée (CAA) chez ces patients. Pour cela, nous avons rencontré trois patients
a domicile et quatre a 1’hdpital de jour. Nous avons proposé le port d’une ceinture muni de
capteurs, indispensable a I’utilisation du moniteur, pour recueillir les signaux d’inconfort pour
tous les patients ; ceux rencontrés a domicile ont en plus bénéfici¢ de sessions d’implémentation
de CAA et de guidance parentale. Les résultats ont mis en avant une acceptabilité satisfaisante
de la ceinture ; nous avons pu obtenir des signaux interprétables, et mettre en place un début de
CAA. Ces données ont permis d’élaborer un protocole, et de motiver la poursuite de recherches
en ce sens, affirmant la pertinence de I’intervention orthophonique dans I’apprentissage d’une
telle communication.

Mots-clés :

Autisme, communication alternative et améliorée (CAA), inconfort, orthophonie,
partenaire de soins.

Abstract :

Discomfort is an issue in the management of patients with Autism Spectrum Disorder
(ASD) as well as in their daily lives. This discomfort depends in particular on the sensory
particularities observed in these patients leading to unusual behavioural manifestations, and its
expression depends on their communication skills. The aim of our work is to evaluate the
feasibility of a protocol using the Physiodoloris comfort monitor coupled with the
implementation of alternative and enhanced communication (AAC) in these patients' daily life.
To do so, we met three patients at home and four in a day hospital. Each patient was asked to
wear a belt with sensors, essential to the use of the monitor, in order to collect discomfort
signals; the patients we met at home also received the AAC implementation and parental
guidance sessions. The results showed a satisfactory acceptability of the belt; we were able to
gather interpretable signals, and set up the start of AAC. These data allowed us to develop a
protocol, and to argue for further research in this direction, confirming the relevance of speech
and language therapy intervention in the learning of such communication.

Keywords :
Autism, alternative and augmentative communication (AAC), discomfort, speech
therapy, care partner.
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Introduction

Le Trouble du Spectre de 1’Autisme (TSA) se définit comme une altération de la
communication et de I’interaction sociale, ainsi que par la présence d’intéréts et/ou
comportements répétitifs, restreints et stéréotypés selon La cinquieme édition du Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux (American Psychiatric Association, 2013).
C’est un trouble neuro-développemental dont les signes apparaissent avant 1’age de 36 mois.
Les données actuelles permettent de faire I’hypothése que le TSA est un état multifactoriel qui
résulterait de I’intrication complexe entre des facteurs génétiques et environnementaux, souvent
en comorbidité avec d'autres troubles neurologiques, psychiatriques et/ou médicaux (Marotta,
Risoleo, Messina, Parisi, Carotenuto, Vetri, & Roccella, 2020). Actuellement, en France, la
prévalence est de 1 naissance sur 145 (Fombonne, Myers, Chavez, Hill, Zuckerman, & Pry,
2019).

I1 s’agit concrétement de difficultés a établir le contact, a exprimer ses émotions et son
inconfort et/ou percevoir ceux des autres, et des difficultés de communication verbale et non-
verbale. De facon conjointe s’expriment des altérations du comportement, comme le fait
d’effectuer des activités de maniére répétitive, et de recourir a un répertoire d’intéréts limités.
Le TSA comprend aussi des troubles sensoriels, avec une hypo- ou hypersensibilité qui
conduisent a des réactions et des manifestations comportementales inhabituelles (Moore, 2015).
Les comorbidités sont trés fréquentes : troubles du sommeil, troubles digestifs, troubles
anxieux, troubles de I’attention (Toureille, 2019) chez une population qui ne communique pas
spontanément a propos de son mal-étre et avec des modalités d’expression atypiques de la
douleur.

L’inconfort comprend la douleur, le stress, la peur, etc. ; il peut survenir chez les patients
a la suite d’un événement quotidien particulierement stressant a leurs yeux, un changement de
leur routine journaliere, une blessure, une douleur chronique, un examen médical ou un séjour
hospitalier (Saravane & Mytych, 2017). Cet inconfort ne peut €tre correctement traité s’il n’est
pas signalé par celui qui le ressent ou observé par I’entourage signifiant.

Le CHU de Lille et la sociét¢ MDoloris Medical Systems ont développé il y a plusieurs
années un dispositif médical (moniteur PhysioDoloris) capable d’évaluer la douleur et confort
des patients non communiquant a partir de la variabilité de leur fréquence cardiaque.

Les orthophonistes sont des professionnels cliniques spécialisés dans tous les aspects de
la communication ; ils jouent plusieurs roles liés a 1’évaluation et a I’intervention aupres de
patients porteurs de TSA. Les troubles de la communication et du langage ont des conséquences
sur I’intégration sociale, la scolarité, la qualité de vie et le comportement de ces patients.

Dans ce contexte, nous nous sommes intéressées a la mise en place d’une meilleure
communication de I’inconfort par les patients avec TSA ainsi qu’a leurs besoins dans ce
domaine ; pour ce faire nous avons ¢tudi¢ la faisabilit¢ de 1’utilisation du moniteur
physioDoloris en parall¢le de I’implémentation d’une communication alternative et augmentée
(CAA) et tenté de proposer un protocole d’évaluation de la communication fonctionnelle chez
ces patients.



Contexte théorique

.1. Trouble du spectre de I’autisme (TSA)

.1.1. Définition et recommandations

L’autisme est un trouble neuro-développemental assez courant (Bonnet-Brilhault, 2017),
Le chiffre de prévalence de 69/10 000 (équivalent a 6,9/1 000 ou 0,69 %) correspond a 1 enfant
sur 145 diagnostiqué TSA (Fombonne et al., 2019). Suite a une réactualisation par I’ American
Psychiatric Association (APA) du DSM, les TSA ne sont plus caractérisés par une triade de
signes mais par une dyade autistique :

— le caracteére restreint et répétitif des comportements, des intéréts,
— les déficits de communication et d’interaction sociale qui sont regroupés sous une méme
catégorie selon le DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013).

Malgré la suppression des difficultés langagiéres comme critére diagnostique, une part
importante des patients avec TSA présentent des difficultés dans 1’acquisition du langage
(Eigsti, de Marchena, Schuh, & Kelley, 2011). La sévérité de ces difficultés varie grandement
d’un patient a I’autre, et une incertitude existe quant a la proportion de personnes atteintes de
TSA ne développant pas de communication verbale : entre 25% et 50% des enfants avec TSA
sont peu ou non verbaux (Norrelgen, Fernell, Eriksson, Hedvall, Persson, Sjolin, Gillberg, &
Kjellmer, 2015; Tager-Flusberg & Kasari, 2013), méme s’il est envisageable que cette
proportion évolue grace a un diagnostic et a une intervention précoces (Eigsti ef al., 2011).

En 2012, les recommandations de la Haute Autorit¢ de Santé, (HAS), préconisent que
I’évaluation et I’intervention aupres des personnes avec TSA soient précoces, personnalisées,
fondées sur des objectifs individualisés. L’Analyse Appliquée du Comportement (ABA), le
programme développemental dit de Denver ou « Early Start Denver Model » (ESDM) et le
traitement et éducation pour enfants avec autisme ou handicap de la communication
(programme TEACCH) ont montré le plus haut niveau de preuve. De plus, les prises en charge
intégratives sont jugées appropriées (HAS, 2012). Ces différentes interventions partagent des
points communs : ¢valuation réguliere permettant de cibler la zone proximale de
développement, structuration de I’environnement, généralisation des compétences au milieu
¢cologique et collaboration étroite avec la famille (Peter & Mengarelli, 2018). En effet
I’entourage signifiant prend une place majeure dans 1’intervention, et les professionnels grace
a I’accompagnement familial rendent ses membres actifs et moteurs de cet accompagnement.
Les quatre éléments présentés ci-dessus sont nécessaires a la réussite d’une telle intervention
(HAS, 2012).

1.2. Fonctionnements et dysfonctionnements précoces

Les expressions faciales, le regard, les gestes, la posture, sont des parameétres non-
langagiers permettant de développer les compétences communicationnelles de 1’enfant. Les
marqueurs de ce développement se traduisent par des compétences socles, appelées
« précurseurs ». Dans le cadre du TSA, le développement de la communication de I'enfant se
produit de facon atypique : c’est pourquoi le terme d’ « émergences » est préférable au terme
de « pré-requis », afin de supprimer la notion de hiérarchie et de paliers a atteindre.
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Difficultés a répondre a I"appel du prénom, a regarder et sourire aux autres et dysfonctionnements moteurs (Sawvage, et al, 1987 ; Hamewr, ot al, 1990 ; Adrien, et al., 1991, 1992 ; Malvy, et al., 1999).
Difficultés motrices, hypotonie, troubles globaux de la posture : comme des postures immatures (Esposito, et al, 2009), retard de tenue de la téte (Flanagan, et al, 2012), de la station assise (Bryzon, of al,
2007).

Difficultés précoces de motricité (Teitelbaum et al, 1998) : en motricité générale (Nickel, et al, 2013) et en motricité fine (préhension d*objets).

Augmentation de la réponse au prénom avant qu'elle diminue et devienne significativement inférieure a 12 mois (Yirmiya, et al. 2006).

Durant le « jeu du coucou », les bébés UDA®, qui présentent une meilleure coordination des yeux, de la bouche et des mains, auront un
meilleur développement du langage expressif 3 36 mos par rapport aux enfants UDA qui ne coordonnent pas ces différents mouvements

(Young. 2009)

Appanition retardée du geste de préhension, avec apparition d'une anticipation manuelle, vitesse contrdlée, trajectoire plus directement onentée
vers I"objet aboutissant a la manipulation des objets (Morange-Majoux, et al, 2000, 2012, 2013 ; Morange-Majoux et Dellatolas, 2010). qui
conduit au développement socio-cognitif et sous-tend au jeu.

Difficultés 2 anticiper les actions de 1"adulte
(Zwaigenbaum, 2005, Brisson 2012).

Activité manuelle réduite
de 10% (Brisson, 2012).
confirmée 4 6 mois
(Baranek, 1999).
Regard plus long dans les yeux
pour les bébés UDA* que pour

Les regards, l=s sourites partagés et les
vocalisations sont comparables 3 ceux des
bebes DT*. puis déclin significatif aprés six
mois (Ozongff, 2010). Réponse au prénom
comparable aux enfants DT* (Nadig, 2007).
Controle moteur limité chez des bébés UDA*
(Bryson, 2007). Differences significatives dans

Attention soctale moindre que les bebes DT* -
pawvrett des contacts visuels, déficit de
réponses aux paroles adressées, difficultés a
s'engager dans le jeu ou des interactions
sociales (Wimpory, et al, 2000 : Webb et
Jones, 2009 ; Trevarthen et Damiel, 2005 ;
Adrien, et al, 1992, 199]). Patterns atypiques
dans la communication sociale, dans I"attention
conjointe, I'orientation sociale (Zwaigenbaum,

Légende :

‘ : Date de I'événement sur la

ligne du temps

» : Période sur la ligne du
temps
UDA*: ultérieurement diagnostiqués
autistes
DT* : développement typique

la communication et la motricité fine (Bolfon, et al, 2009), le pomtage ot la présentaton

les bébés DT* (Jones, 2014). 2012). dobjets (Orterling et Dawson, 1994).

Naissance

Figure 1. Ligne du temps des fonctionnements et dysfonctionnements précoces des enfants UDA pendant
les deux premiéres années de vie (d’apreés Boulard et al., 2015).

Certaines recherches se sont focalisées sur les fonctionnements et dysfonctionnements
précoces observés dés les premiers mois de vie de ces enfants. Parmi ces articles, les études
prospectives se fondent sur 1’observation de fratries ou un diagnostic de TSA a déja été posé
pour I’ainé; les études rétrospectives, quant a elles, reposent sur des entretiens et films parentaux
afin d’observer le comportement des bébés ultérieurement diagnostiqués autistes (UDA) et des
bébés au développement typique (DT). Les auteurs ont observé le regard, le développement
moteur, la posture, les différentes attentions, le pointage et la communication chez ces
nourrissons (Boulard, Morange-Majoux, Devouche, Gattegno, Evrard, & Adrien, 2015).

Par ailleurs, les capacités cognitives (quotient intellectuel) et les difficultés de
communication sociale semblent influencer le développement langagier (Norrelgen et al.,
2015). Ainsi les études sur les nourrissons portaient sur les prédicteurs du langage réceptif et
expressif. Pour le langage réceptif, les gestes, la capacité cognitive non verbale et la réponse a
l'attention conjointe constituent autant de prédicteurs. Dans le cas du langage expressif, les
capacités cognitives non verbales, les gestes et I'imitation représentent les prédicteurs les plus
significatifs (Luyster, Kadlec, Carter, & Tager-Flusberg, 2008). En parall¢le des parametres
cités précédemment, 1'équipe de Norrelgen, (2015) s’est concentrée sur les mécanismes
cognitifs et neuronaux influant sur le développement verbal des patients TSA. Dans cette
population, les habiletés langagiéres précoces dans cette population sont hétérogenes et
constituent un prédicteur important des capacités ultérieures (Thurm, Lord, Lee, &
Newschaffer, 2007). Thurm et al., (2007) ont révélé que 1'imitation vocale et motrice, ainsi que
l'attention conjointe, étaient davantage altérées chez les enfants atteints de TSA qui n'avaient
pas développé le langage avant 1’age de 5 ans.

Enfin, l'acquisition précoce (c’est-a-dire avant 5 ans) de la parole et du langage, est
prédictive de résultats plus favorables, en ce qui concerne le fonctionnement adaptatif et social,
dans les années ultérieures ( Anderson, Lord, Risi, DiLavore, Shulman, Thurm, Welch, &
Pickles, 2007) ; ces résultats peuvent conduire a des axes de prises en charge.



.1.3. Fonctionnement neurologique

.1.3.1. Théories sur la connectivité

Les mécanismes de développement de I’autisme n’ont pas d’explication unique connue
actuellement, les marqueurs génétiques et environnementaux sous-jacents aux TSA sont mal
compris (Mottron, 2016). Les chercheurs ont donc appliqué des techniques d'imagerie
structurale et fonctionnelle ou des techniques neurophysiologiques pour examiner les
différences potentielles des structures cérébrales des personnes atteintes de TSA afin
d'expliquer leurs résultats langagiers (Kumar, Sundaram, Sivaswamy, Behen, Makki, Ager,
Janisse, Chugani, & Chugani, 2010).

Plusieurs modéles ont été théorisés pour expliquer la physiopathologie des TSA. Certains
auteurs ont suggéré que les personnes avec TSA soient caractérisées par une sur-connectivité a
courte distance entre des zones cérébrales adjacentes et une sous-connectivité a longue distance
qui relient les neurones ¢loignés dans le cerveau (Belmonte, 2004; Courchesne & Pierce, 2005).
Cette hypothése de 2004, «la théorie de la sous-connectivité corticale » expliquerait la
physiopathologie et les symptdmes de I’autisme : les tdches cognitives de haut niveau, c’est-a-
dire celles qui permettent d'organiser et d'optimiser les traitements intellectuels comme les
fonctions exécutives, 1’attention, les mémoires ou les compétences linguistiques (Moreau &
Champagne-Lavau, 2014), sont d’autant plus affectées que la demande de coordination entre
les aires cérébrales pour traiter 1’information augmente (Just, Cherkassky, Keller, Kana, &
Minshew, 2007).

En 2011, le mod¢le de sous-connectivité a évolué au profit de la « connectivité corticale
interrompue » ou « dysconnectivité » : les données existantes fournies par les études en IRMf,
ainsi que par les EEG et MEG pour la population TSA sont variables mais soutiennent 1’idée
générale de la dysconnectivité (Kana, Libero, & Moore, 2011; Rane, Cochran, Hodge,
Haselgrove, Kennedy, & Frazier, 2015).

Dernierement, 1’analyse de connexions « courte distance » chez des adultes TSA issus de
la cohorte InFor Autism va a I’encontre des résultats cités précédemment et montre un déficit
pour 13 connexions (d’Albis, Guevara, Guevara, Laidi, Boisgontier, Sarrazin, Duclap,
Delorme, Bolognani, Czech, Bouquet, Ly-Le Moal, Holiga, Amestoy, Scheid, Gaman, Leboyer,
Poupon, Mangin, & Houenou, 2018). Or cette anomalie est corrélée au déficit d’empathie et
d’interactions sociales. La variabilité au sein des populations pédiatriques utilisées ou les
progres de la neuro-imagerie peuvent expliquer les différences de résultats ; cette nouvelle
perspective doit néanmoins étre confirmée.

.1.3.2. Arythmie sinusale respiratoire

Le Systéeme Nerveux Autonome (SNA) est une composante du Systeme Nerveux
Central (SNC) et du Systéme Nerveux Périphérique (SNP). Il possede une activité basale et une
activité réflexe pour faire face a toutes les perturbations de 1’organisme. Dans sa partie efférente,
le SNA se compose des systeémes nerveux entérique, sympathique et parasympathique, ils
agissent de fagon antagoniste et complémentaire. En situation de repos, c’est 1’action du
systeme parasympathique qui prédomine. Il s’agit de I’activité¢ basale du SNA qui permet de
ralentir les fonctions de 1’organisme pour conserver de 1’énergie. Le neuromédiateur principal,
par sa fixation sur les récepteurs cardiaques, entraine une action inhibitrice avec une
bradycardie. Il existe chez ’homme un « frein » : c’est le tonus vagal de base. Lors d’une
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situation d’inconfort le systéme nerveux sympathique exerce une action prédominante, cette
domination permet une accélération rapide des rythmes cardiaque et respiratoire et une
augmentation de la pression artérielle (Coquery, Gailly, & Tajeddine, 2019) .

L’inspiration inhibe temporairement 1’influence du parasympathique et produit une
accélération du rythme cardiaque et au contraire 1’expiration stimule le systéme nerveux
parasympathique et induit un ralentissement du cceur. Ces oscillations rythmiques produites par
la respiration sont appelées 1’arythmie sinusale respiratoire (ASR) ou cohérence cardiaque. Sa
quantification nous permet de mesurer le contrdle vagal cardiovasculaire. Une modulation
respiratoire anormale est souvent un signe précoce de dysfonctionnement autonome dans un
certain nombre de maladies (Bernardi, Porta, Gabutti, Spicuzza, & Sleight, 2001).

Des facteurs environnementaux, immunologiques, génétiques et épigénétiques sont
impliqués dans la pathophysiologie de l'autisme et provoquent l'apparition d'événements
neuroanatomiques et neurochimiques relativement to6t dans le développement du systéme
nerveux central (Marotta et al., 2020). Les récentes recherches rapportent des atypies du SNA
chez les personnes avec un TSA (Benevides & Lane, 2015; Cheshire, 2012). Les chercheurs
ont trouvé un niveau plus bas de tonus vagal chez les participants TSA, indiquant une plus faible
activité du SNP pour les participants TSA (Bal, Harden, Lamb, Van Hecke, Denver, & Porges,
2010; Ming, Julu, Brimacombe, Connor, & Daniels, 2005; Van Hecke, Lebow, Bal, Lamb,
Harden, Kramer, Denver, Bazhenova, & Porges, 2009) ou lors d’un stress psycho-cognitif
(Patriquin, Scarpa, Friedman, & Porges, 2013). Pace & Bricout (2015) ont montré une
fréquence cardiaque toujours inférieure au repos et a I’effort chez des enfants autistes comparés
aux enfants témoins. De fagon générale, ces résultats indiquent une plus faible activité du SNP
dans la population d’enfants TSA.

1.4, Particularités des comportements-problémes

Les troubles du comportement ou « comportements-problémes » ne font pas partie des
criteres diagnostiques de I’autisme mais y sont trés fréquemment associés. Les comportements-
problémes, pourtant partie intégrante de la description clinique du TSA, ne font pas I’objet
d’une définition unanime dans la littérature. En 2010, 1’Agence Nationale de I'Evaluation et de
la qualité des établissements et Services sociaux et Médico-sociaux (I'ANESM), définit comme
comportement-probléme « tout ce qui constitue une géne notable, intense, répétée, durable ou
qui présente un danger pour la personne avec autisme ou autres TED, ainsi que pour son
environnement et qui compromet ses apprentissages, son adaptation et son intégration sociale
» (p. 32). Tassé, Sabourin, Garcin, et Lecavalier, (2010) les décrivent comme une « action ou
ensemble d’actions qui est jugé problématique parce qu’il s’écarte des normes sociales,
culturelles ou développementales et qui est préjudiciable a la personne ou a son environnement
social ou physique ». A cela les auteurs ajoutent qu’ « [il] est jugé grave s’il met en danger,
réellement ou potentiellement, 1’intégrité¢ physique ou psychologique de la personne, d’autrui
ou de I’environnement ou qu’il compromet sa liberté, son intégration ou ses liens sociaux ».

Les comportements-problémes apparaissent sous des appellations et formes diverses. Ils
peuvent se manifester par de 1’auto-agressivité ou de I’automutilation, de 1’hétéro-agressivité,
de la destruction matérielle, des stéréotypies, ou des auto-stimulations (Magerotte & Willaye,
2014, p.25). Ces comportements commencent dés 1’enfance, se développent a 1’adolescence et
persistent souvent a 1’dge adulte. L’intensité du ou des comportement(s)-probléme(s) varie en



fonction de chaque patient et chez une méme personne. L’absence de communication verbale
est I’un des facteurs qui augmente le risque d’apparition de ce type de comportement.

Comme tout comportement, le comportement-probléme fait 1’objet d’un apprentissage.
Plusieurs comportements différents peuvent correspondre a une seule fonction, et a I’inverse,
plusieurs fonctions peuvent étre accordées a un seul comportement. Les phénomenes
douloureux, et plus généralement d’inconfort, peuvent augmenter la probabilité d’apparition
des comportements-problémes (Tordjman, Anderson, Botbol, Brailly-Tabard, Perez-Diaz,
Graignic, Carlier, Schmit, Rolland, Bonnot, Trabado, Roubertoux, & Bronsard, 2009). Or, ces
comportements majorent la situation de handicap en compliquant entre autre sa compensation,
et conduisent parfois au rejet de la part du milieu ordinaire et empéchent une intégration sociale
réussie.

2. Langage et communication

2.1. Trajectoires développementales

Les trajectoires développementales permettent d’analyser les variations d’un
comportement au cours du développement et dépasser la simple comparaison avec des pairs. 11
est nécessaire d’identifier ces trajectoires développementales afin de trouver des points de
repere, d’identifier ’age d’apparition des symptomes et leur fréquence, les variations au cours
de la croissance et les facteurs de risque et de protection (Thomas & Baughman, 2014). Le
développement se traduit par la succession d’étapes non linéaires, identifiables par des
changements qualitatifs et quantitatifs (Chanquoy & Negro, 2004). Il est possible de dégager
des généralités communes lorsqu’on observe un grand nombre de trajectoires individuelles
(Dupéré, Lacourse, Vitaro, & Tremblay, 2007) et les évolutions des individus atteints de TSA.

Les recherches se sont donc portées sur I’analyse de cette trajectoire chez les patients avec
TSA : il ressort que la variabilité interindividuelle est plus importante chez 1’enfant que chez
I’adulte (Lussier, Chevrier, & Gascon, 2018). Les travaux ont donc principalement porté sur
des patients 4gés de deux a quinze ans. Une corrélation entre les capacités cognitives et
langagicres des enfants avec TSA et les résultats obtenus ainsi qu’une hétérogénéité des
modeles d’évolution des comportements stéréotypés (Richler, Huerta, Bishop, & Lord, 2010)
ont été démontrées.

Certains auteurs ont tenté¢ d’illustrer le développement des patients avec TSA par des
trajectoires développementales, mais les résultats sont variables (Boulard ef al., 2015). Dans
leur étude, Fountain, Winter, et Bearman, (2012) présentent également I’importante
hétérogénéité du développement des enfants avec TSA a partir de six trajectoires
développementales en fonction des interactions sociales, de la communication et des
comportements répétitifs et restreints. Enfin, Landa, Gross, Stuart, et Faherty, (2013),
distinguent deux trajectoires développementales :

— la Trajectoire Précoce TSA (TP-TSA), ou les difficultés d’interaction et les
comportements stéréotypés sont au premier plan entre 14 et 24 mois, avec des capacités
langagicres et d’attention conjointe plus faibles ;

— la Trajectoire Tardive TSA (TT-TSA), ou les comportements sont moins séveres durant
cette méme période (14 a 24 mois).

Ainsi, tous les auteurs s’accordent sur 1’existence d’une hétérogénéité et d’une variabilité

importantes dans le développement de ces enfants.
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.2.2. Acquisition du langage

Les termes « non verbal » et « peu verbal » semblent suggérer deux états ou degrés
différents d'altération de la communication : les individus « non verbaux » n’utilisent aucun
mot, tandis que les individus « peu verbaux » disposent d’une certaine quantité de mots méme
si elle est trés faible et ne leur permet pas d’étre compris par d’autres que leur entourage
signifiant. Il n’existe pas de consensus sur la frontiére entre ces termes - qui reste un point
crucial dans la prise en charge et la recherche - ni sur I’acception du terme « peu verbal ». En
effet, pour Kasari, Brady, Lord, et Tager-Flusberg, (2013), « peu verbal » définit 1’utilisation
d’un répertoire tres limité de mots et phrases fixes pour communiquer. Pour les besoins de leur
¢tude, Brignell, Chenausky, Song, Zhu, Suo, et Morgan (2018), quant a eux, appliquent ce terme
aux patients possédant moins de 30 mots fonctionnels, ou aux patients incapables d'utiliser la
parole seule pour communiquer, ou les deux, et qui ont un age mental de plus de deux ans, age
ou I’on pourrait s’attendre a ce qu’ils utilisent le langage parlé.

I1 est également possible de retrouver un langage écholalique ou stéréotypé au-dela de la
petite enfance (Fay, 1969) et en dehors ou sans contexte social (Golysheva, 2019; Neely, Gerow,
Rispoli, Lang, & Pullen, 2016). L’écholalie peut interférer avec le développement du langage,
contribuer a des ruptures dans la communication et augmenter la stigmatisation et 1’échec social
(Light, Roberts, Dimarco, & Greiner, 1998). Les auteurs ne précisent pas dans quelles mesures
ces écholalies sont considérées comme faisant partie du langage verbal.

Une autre fagon d’évaluer les capacités verbales des personnes atteintes de TSA fait appel
aux criteres de référence des évaluations standardisées des enfants et des adultes neurotypiques
pour classer le langage expressif en différents niveaux de développement. Par exemple, 1’age
expressif dans les domaines du lexique et de la pragmatique doit étre équivalent a plus de 15
mois pour que l’on puisse considérer que I’enfant a quitt¢ la premiére phase appelée
« communication pré-verbale » et qu’il est entré dans la deuxiéme, nommeée « premiers mots ».
De plus, I’enfant doit avoir atteint un age expressif €équivalent a 24 mois dans les domaines du
lexique, de la grammaire et de la pragmatique pour pouvoir supposer qu'il est passé a la
troisiéme phase de développement linguistique, celle de « combinaison des mots » (Tager-
Flusberg & Kasari, 2013).

.2.3. Communication alternative et améliorée

Toute personne est susceptible d’utiliser une communication alternative et améliorée
(CAA) une fois dans sa vie car il n’existe pas de profil type d’utilisateur. L’utilisation de la
CAA peut concerner tous les groupes d’age, tous les groupes socio-économiques et tous les
groupes ethniques. Le seul point commun réside dans le besoin d’une aide adaptée pour parler
ou écrire du fait d’une communication temporairement ou définitivement insuffisante pour
répondre a ’ensemble des besoins communicationnels qu’engendrent les activités de la vie
quotidienne (Beukelman & Mirenda, 2017). Les auteurs parlent alors de personnes aux besoins
complexes de communication (BCC), ces besoins concernent les difficultés de communication
et/ou d’expression ayant un retentissement important sur le quotidien (Iacono, 2004).

.2.3.1. Compétence communicationnelle

La compétence communicationnelle peut étre considérée comme un seuil a atteindre pour
accéder au pouvoir de la communication, c’est-a-dire interagir avec les autres, influencer leur
environnement et participer a la société (Beukelman & Mirenda, 2013) et ainsi remplir des
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objectifs personnels, éducatifs et professionnels (Calculator, 2009). La compétence
communicationnelle concerne plusieurs domaines (J. Light & McNaughton, 2014) :

— le domaine linguistique : un dispositif robuste est nécessaire pour maitriser toutes les
fonctions de la communication, et développer la littératie, et ce dans toutes les langues
utilisées par I’entourage signifiant,

— le domaine opérationnel : ce domaine concerne le fonctionnement technique du
dispositif et des autres outils de communication,

— le domaine social : il vise a développer les compétences sociales et d’interaction,

— le domaine stratégique : il permet de dépasser les obstacles limitant la compétence
communicationnelle,

— les facteurs psycho-sociaux : ils comprennent la résilience, la motivation, la confiance
en soi.

.2.3.2. Communication alternative et améliorée, contexte et définitions

L’American Speech-Language-Hearing Association (ASHA) définit la CAA
comme suit : « la communication alternative et améliorée (CAA) référe a un domaine de la
recherche clinique et de la pratique éducative. La CAA nécessite d’étudier et, si nécessaire, de
compenser les incapacités temporaires ou permanentes, les limitations aux activités et a la
participation des personnes souffrant de troubles graves du langage et de la parole que ce soit
en compréhension et/ou en expression et dans les modalités orale ou écrite. » (ASHA Special
Interest Division 12 : Augmentative and Alternative Communication (AAC), 2004). Selon
Cataix-Negre, « la communication alternative et améliorée regroupe tous les moyens possibles
et utilisables, verbaux ou non verbaux, pour se substituer a la communication avec langage oral
(alternative) ou soutenir I’expression et la compréhension (améliorée), quand 1’expression ou
la compréhension sont inopérantes ou trop peu efficaces. » (2017, p.391). Ainsi, la CAA est un
moyen de palier les déficits en expression comme en réception chez les patients dont les
capacités sont amoindries dans ces domaines.

De nombreux moyens peuvent étre utilisés : les signes, les photographies et les images,
les pictogrammes, les gestes, parfois méme en multimodalité. Il existe différents niveaux
technologiques : faible technologie comme les classeurs de communication, a haute technologie
comme les applications et les télétheses (Ganz, Hong, Leuthold, & Yllades, 2019). Le projet
sera toujours de permettre au patient d’accéder au langage oral ou d’utiliser la CAA dans son
expression, de fagon individualisée et adaptée a ses capacités (Beukelman & Mirenda, 2017).

Les CAA dites robustes se composent d’un vocabulaire de base et d’un vocabulaire
spécifique. Le vocabulaire de base est généralement défini comme un ensemble de mots tres
fréquents ou qui sont couramment utilisés par de nombreux individus (Beukelman & Mirenda,
2013). Les listes de vocabulaire de base existantes trouvent leur source dans le discours de
personnes ayant des compétences linguistiques relativement avancées, et varient de 23 a 332
mots selon les auteurs (Laubscher & Light, 2020). Un systéme de CAA équilibré est donc
constitu¢ des mots du vocabulaire de base et d’un acces rapide au vocabulaire spécifique et a
l'alphabet, afin de pouvoir communiquer de manicre fluide et efficace.

.2.3.3. Partenaires de communication

Les partenaires de communication sont les personnes reliées socialement a la personne
utilisant une CAA. Cette appellation englobe donc la famille et les amis, mais aussi les
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professionnels de I’enseignement ou de la santé. Les partenaires de communication ont pour
objectif I’enseignement explicite et la modélisation du langage (Beukelman & Mirenda, 2017).
Tout en étant au sein de cette constellation, I’orthophoniste doit suggérer et identifier plusieurs
partenaires de communication pour que la personne avec BCC soit confrontée a une diversité
de points de vue et a une communication fonctionnelle. Il est indispensable d’inclure les
partenaires dans 1’intervention, parfois de les former, et que I’entourage signifiant utilise la
CAA afin de favoriser son intégration dans la vie quotidienne et sa
généralisation (Debodinance, Maljaars, Noens, & Van den Noortgate, 2017). L’efficacité de la
communication avec un dispositif de CAA dépend a la fois des compétences de 1’individu avec
BCC, mais aussi de ses partenaires de communication (Kent-Walsh & Mcnaughton, 2005).

.2.3.4. Tableaux de langage assisté

Les tableaux de langage assisté (TLA), issus de la traduction de I’anglais « Aided
Language Display (ALD) » sont des tableaux de communication thématiques. Ces tableaux,
généralement présentés sur une seule page, réunissent les éléments d’une activité spécifique,
d’un événement, ou d’une routine, pour modéliser des phrases courtes. Les TLA s’utilisent en
pointant les mots clés sur le tableau, tout en verbalisant les messages. Il est nécessaire d’inclure
en son sein du vocabulaire de base et du vocabulaire spécifique, et de le présenter fréquemment
au patient pour en favoriser la maitrise (Banajee, Dicarlo, & Buras Stricklin, 2003). L utilisation
d’une CAA n’est pas intuitive et nécessite un apprentissage, tant pour la personne avec des
besoins complexes de communication que pour ses partenaires de communication et donc son
entourage signifiant (Kent-Walsh, Murza, Malani, & Binger, 2015). Ces tableaux ne remplacent
pas une CAA robuste mais sont une premicre €tape pour apprendre a modéliser et a utiliser un
outil de CAA au quotidien et créer un bain de langage.

.2.3.5. Barriéres et facilitateurs de la communication alternative et améliorée

Les barrieres et les facilitateurs a la CAA concernent divers domaines. Pour ce qui est des
structures et des professionnels, un dispositif inconnu, différent de celui habituellement proposé
ou un manque de connaissance, de formation (Anderson, Balandin, & Stancliffe, 2014) ou
d’intérét pour la CAA en entravent I’implémentation ; les difficultés d’évaluation (Chung &
Douglas, 2015) et les discours divergents de professionnels s’ajoutent a cela (Myck-Wayne,
Robinson, & Henson, 2011). A I’inverse, une prise en charge intensive, interdisciplinaire et
centrée sur la famille soutient la mise en place de la CAA.

Les dispositifs « low-tech » demandent un temps considérable d’installation (Chien,
Jheng, Lin, Tang, Taele, Tseng, & Chen, 2015). Les dispositifs high-tech, eux, nécessitent des
compétences techniques pour le paramétrage et la navigation (Jonsson, Kristoffersson, Ferm,
& Thunberg, 2011), une organisation pour gérer les batteries (De Leo, Gonzales, Battagiri, &
Leroy, 2011) et représente un colit financier plus ou moins €levé. Ces dispositifs ne sont pas
disponibles pour tous, ou seulement pour certains objectifs (Chung & Douglas, 2015) et
requierent parfois beaucoup d’anticipation, ce qui limite la coordination et la spontanéité.
Néanmoins, certains sont simples d’utilisation, proposent différentes fonctionnalités, et sont
évolutifs. La diversité des dispositifs permet une approche multimodale et par rapport a un
dispositif faible technologie, les moyens de haute technologie apparaissent comme moins
stigmatisants (Donato, Spencer, & Arthur-Kelly, 2018).

Pour que la CAA soit exploitée correctement, les partenaires de communication doivent
étre formés et conscients de ses bénéfices, assez souvent présents en utilisant des stratégies
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efficaces (Barker, Akaba, Brady, & Thiemann-Bourque, 2013). Les fausses croyances
concernant la CAA doivent étre dissipées chez les parents, la plus répandue et « dangereuse »
étant le fait qu’elle limite le développement du langage oral. De plus, les partenaires de
communication doivent se montrer confiants en leur capacité d’observation des progrés du
patient, leurs capacité¢ d’autonomie vis-a-vis de 1’utilisation du dispositif, et dans leur capacité
a faire le lien entre les différents environnements (Anderson et al., 2014; Serpentine, Tarnai,
Drager, & Finke, 2011).

Enfin, un manque de motivation, d’attention, d’intérét ou une forte rigidité peuvent créer
des barrieres d’utilisation pour les enfants. Leurs difficultés a initier ou a s’engager dans les
échanges ont des conséquences néfastes sur leur développement de leurs habiletés
communicationnelles et influencent ’attitude des partenaires de communication. Un dispositif
introduit relativement tot, utilis¢é spontanément, et motivant facilite grandement
I’implémentation (Checkley, Hodge, Chantler, Reidy & Holmes, 2010; Donato et al., 2018).

2.4. CAA et Autisme

Pour le public avec TSA, une évaluation préliminaire du regard, de 1’attention conjointe,
de ’orientation au son, de la demande non verbale, de I’imitation (LeBlanc, Veazey, Weaver &
Raetz, 2019), des tours de rdle, des productions sonores permet de prédire I’efficacité de
I’apprentissage. Ces acquisitions participent de facon trés importante a la construction de la
communication (Denni-Krichel, 2003; Veneziano, 2000).

Afin de développer au maximum la communication des patients avec TSA il est
indispensable d’utiliser un dispositif qualifié de robuste : la voix de la syntheése vocale doit étre
adaptée a son age et a son sexe, le dispositif doit contenir un vocabulaire de base ainsi qu’un
vocabulaire spécifique (Van Tilborg & Deckers, 2016) avec une disposition qui facilite la
programmation motrice pour le passage d’un élément a 1’autre. De plus le dispositif doit
proposer une grammaticalisation solide de notre langue, ainsi qu’un clavier, et surtout étre
évolutif (Zangari, s. d.).

Afin de mettre en place au mieux une CAA il est important de s’employer a utiliser la
motivation du patient et de son entourage signifiant : avec le pairing, le renforcement et la
mod¢élisation. Essential For Living (EFL) est un outil d’évaluation et un curriculum, afin
d’apporter une approche fonctionnelle des compétences essentielles créé par McGreevy, Fry et
Cornwall (2014).

.2.4.1. Le renforcement

En ABA (Applied Behaviour Analysis, ou analyse comportementale appliquée) le
renforcement a pour effet une augmentation de la probabilité d’apparition d’un comportement.
Il existe deux types de renforcement : le renforcement positif, 1’ajout d’une conséquence
appétitive a un comportement, et le renforcement négatif, le retrait d’un stimulus aversif. Un
stimulus n’est identifi¢é comme renforcateur qu’a posteriori, on 1’appelle alors agent
renforgateur (Cooper, Heron & Heward, 2007), aussi on distinguera les renforcateurs primaires,
qui sont naturellement renforcant, des renforgateurs secondaires, qui sont devenus renfor¢ant
par association avec d'autres renforcateurs. Un inventaire doit €tre réalis¢ de manicre
individuelle pour chaque patient, le renforcateur de 1’un peut ne pas I’étre pour un autre patient ;
et évolutif, le méme renforgateur peut ou ne pas convenir a un patient en fonction de sa
motivation ou de ses intéréts immédiats.
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2.4.2. La discrimination opérante

La discrimination opérante est le fait d’associer un stimulus précédemment neutre pour
I’individu avec un stimulus appréci¢ afin qu’il acquiert la propriété de stimulus conditionné
apprécié (Vandbakk, Olaff, & Holth, 2019). Cette procédure a été utilisée avec succés pour
augmenter les productions vocales des enfants avec difficultés langagiéres (Carr & Grow, 2009;
Sundberg, Michael, Partington & Sundberg, 1996; Yoon & Bennett, 2000) malgré un effet
temporaire, cette procédure est efficace pour favoriser les apprentissages, et pour augmenter les
comportements appropriés et réduire les stéréotypies (Longano & Greer, 2006). Elle est
particulierement efficace lorsque c’est I’entourage signifiant qui intervient (Barry, Holloway &
Gunning, 2018) ce qui la rend reproductible et particuliérement intéressante pour le travail
aupres de personnes autistes.

.2.4.3. Pairing

Le pairing consiste a créer une discrimination opérante avec le thérapeute, c’est a dire a
associer ’environnement et le thérapeute avec des ¢léments fortement appréciés pour favoriser
la création d’un espace plaisant, et diminuer la probabilité d’apparition de comportement
d’évitement (Magito McLaughlin & Carr, 2005). Lorsque cet environnement est agréable pour
le patient, les renforcateurs et le thérapeute sont en relation, le thérapeute devient un
renforcateur secondaire. Au fur et a mesure, le patient pourra participer a des activités qu’il
apprécie et avoir acceés a des renforgateurs sans contraintes, puis le thérapeute deviendra
indispensable a I’activité amusante afin d’augmenter la motivation et le plaisir et ainsi devenir
lui-méme renforcateur. A partir de ce moment-1a, le thérapeute pourra introduire des consignes,
des contraintes, et des taches plus contraignantes.

Le pairing a I’intérét d’enrichir la relation entre le patient et le thérapeute (Shireman,
Lerman & Hillman, 2016) promeut les comportements sociaux adaptés et méme s’il ne les
¢limine pas en totalité, réduit les comportements inadaptés (Magito McLaughlin & Carr, 2005).

2.4.4. Modélisation

Bien que I’enseignement de la CAA se soit traditionnellement concentré sur la
communication expressive, plusieurs auteurs ont discuté de I’utilisation de la CAA pour
améliorer également la compréhension. La stratégie est que le thérapeute et I’entourage
signifiant utilisent autant la CAA que la parole pour communiquer avec I’individu utilisant la
CAA, et dans le méme mode d’utilisation que celui censé 'utiliser (Drager, 2009).

Cette modélisation du comportement cible permet de fournir a la personne un modele qui
correspond au comportement attendu, comparable au bain de langage dont bénéficient les
enfants en développement. Il montre également a l'usager comment le systeme peut étre utilisé
et lui envoie un message indiquant que le systéme de CAA est une forme de communication
acceptable. Il présente a I’entourage signifiant les difficultés que peuvent rencontrer les patients
avec une CAA : la prise en main, le manque de vocabulaire ou I’interprétation des
représentations schématiques. Enfin, la modélisation permet des moments d’échanges,
démontrer des habiletés dans le jeu et dans les interactions sociales et I’occasion d’apprendre
de nouveaux concepts langagiers (Drager, 2009; Light, 1999).
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.2.4.5. Essential for living, outil d’évaluation et de suivi

McGreevy, Fry et Cornwall (2014) ont publié un manuel d'évaluation intitulé Essential
for Living ® (EFL). Ce manuel est un manuel de communication, de comportement, de
compétences fonctionnelles et un instrument de suivi de celles-ci pour les enfants et les adultes
avec des troubles modérés a séveres dont I’autisme. Essential for Living peut étre utilisé pour
identifier les déficits en matiere de compétences fonctionnelles, développer des objectifs
significatifs et tenir un registre des problémes de comportement ainsi que de l'acquisition de
compétences. L'EFL contient une évaluation des modalités de communication, qui permettent
de déterminer un profil vocal parmi six, des recommandations pour le choix de CAA, et des
procédures permettant de déterminer l'efficacité de la méthode de communication.

L'EFL est le premier instrument de ce type qui s'appuie sur les concepts, principes et
procédures de l'analyse comportementale appliquée et qui intégre les aptitudes a parler et a
écouter qui découlent de 1'analyse du comportement verbal de B.F. Skinner (1957).

Chaque apprenant peut étre associé¢ a lI'un des six profils vocaux en fonction de son
répertoire de mots parlés, de répétitions de mots parlés et de sons :

— Profil vocal 1 : Interactions typiques avec des mots parlés et répétitions controlées de
mots parlés

— Profil vocal 2 : Répétitions non contrdlées et contrélées des mots parlés

— Profil vocal 3 : Mots et phrases occasionnels

— Profil vocal 4 : Répétitions non controlées et controlées qui ne sont pas compréhensibles

— Profil vocal 5 : Mots occasionnels incompréhensibles

— Profil vocal 6 : Des bruits, quelques sons et des syllabes

Ainsi, lorsque 1’apprenant est associé au premier profil vocal, il ne nécessite pas d’une
autre méthode de communication que la parole. Lorsqu’il est associé a I’un des autres profils,
il est recommandé d’utiliser des procédures d’enseignement afin d’augmenter le nombre de
mots prononcés, il est aussi conseillé d’utiliser une autre méthode d’expression.

3. L’inconfort

3.1. Généralités et physiologie

L’inconfort comprend la douleur, le stress, la peur, ... L’Association Internationale
d’Etude de la Douleur définit la douleur comme « une sensation et une expérience émotionnelle
désagréable en réponse a une atteinte tissulaire réelle ou potentielle ou décrite en ces termes »
(International Association for the Study of Pain (IASP), s. d.). A cela a été ajouté « l'incapacité
de communiquer n'annule en rien la possibilité qu'une personne éprouve de la douleur et ait
besoin d'un traitement antidouleur approprié » pour englober les personnes qui pourraient avoir
de la difficulté a communiquer une telle douleur. Il est possible de distinguer trois grands types
de douleur selon leur profil évolutif : douleur aigu€, douleur procédurale et douleur chronique.

Les expériences douloureuses peuvent prendre une place importante dans la vie des
patients TSA. Ils peuvent souffrir de probléemes de santé spécifiques (épilepsie, reflux gastro-
oesophagien) et peuvent nécessiter des interventions médicales et de réadaptation spécifiques
(traitement dentaire par exemple) (Gillberg & Coleman, 2008). De plus, les accidents
quotidiens sont plus fréquents dans cette population que chez les personnes au développement
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typique a cause entre autre de I’agitation, 1’automutilation, 1’agressivité, etc. (Oueriagli Nabih,
Benali, Kachouchi, Adali, Manoudi, & Asri, 2016).

Le stress apparait chez des personnes qui sont soumises a une pression psychologique,
physique ou émotionnelle. Il correspond a une réaction de 1’organisme pour faire face a
certaines situations. D’apres 1'Organisation mondiale de la sant¢é (OMS), en 2001, le stress
apparait chez une personne dont les ressources et stratégies de gestion personnelles sont
dépassées par les exigences qui lui sont posées. Sur le plan physiologique, une situation de
stress engendre la libération d’hormones telles que 1’adrénaline et le cortisol, qui font
notamment augmenter la pression artérielle et accélérer le rythme cardiaque, et perturbent
certains rythmes circadiens.

Les expériences stressantes peuvent prendre une place importante dans la vie des patients
avec TSA. Un changement dans les habitudes quotidiennes ou la nouveauté d’un nouveau cadre
(un déménagement ou un changement d’établissement), un examen médical ou un séjour en
milieu hospitalier (Bonnot & Tordjman, 2007).

.3.2. Inconfort et communication

L’inconfort est une expérience fluctuante et dynamique qui présente une variance a la fois
inter- et intra-individuelle. Par conséquent, les individus peuvent avoir des difficultés a
comprendre, exprimer et communiquer leur inconfort, leur niveau de développement
émotionnel et cognitif peut avoir une influence considérable sur cette situation (Dubois, 2008).
L’inconfort peut avoir des effets psychologiques et physiologiques négatifs qui peuvent
survenir pendant la phase aigué€, notamment dans le cadre d’un inconfort douloureux, avec des
conséquences a long terme s’il n'est pas géré adéquatement (Anand & Carr, 1989). 1l est d'une
importance capitale d'évaluer et de traiter I’inconfort avec précision afin de minimiser ses effets
néfastes potentiels. Toutefois, il est difficile de traiter une modalité qui n'est pas clairement
définie ; une évaluation précise de 1’inconfort est donc cruciale pour un traitement efficace
(Brand & Thorpe, 2016).

.3.3. Inconfort et évaluation

L'indicateur le plus fiable de I’inconfort est 1'évaluation multidimensionnelle : elle réunit
'autodéclaration, l'observation du comportement et les mesures physiologiques (Teisseyre,
Sakiroglu, Dugué, Zabalia, & Wood, 2017). L'autodéclaration est parfois considérée comme
gold-standard de 1'évaluation, car c'est la seule mesure directe (Brand & Thorpe, 2016). De
nombreux outils d'autoévaluation de I’inconfort sont disponibles (Teisseyre et al., 2017) mais
les difficultés de communication liées aux TSA nuisent a la capacité d’utiliser efficacement les
outils traditionnels d’évaluation (Avez-Couturier, Joriot, Peudenier & Juzeau, 2018). Chez les
patients adultes conscients, I'évaluation de I’inconfort douloureux est effectuée a l'aide de
I'échelle visuelle analogique (EVA) (Boureau & Luu, 1988). EVA consiste en une régle graduée
de dix centimetres équipée d'un curseur déplacé par le patient. Pour les patients atteints de TSA
qui ne sont pas en mesure de verbaliser et de décrire avec précision leur inconfort, 1'évaluation
de l'expérience inconfortable/douloureuse nécessite un rapport de substitution a 1'aide d'outils
d'évaluation du comportement, or aucun outil d'évaluation de I’inconfort n'a été validé
spécifiquement pour les patients atteints de TSA (Dubois, Michelon, Rattaz, Zabalia, &
Baghdadli, 2017).
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Néanmoins, certaines échelles ont été validées pour le public incapable de communiquer
verbalement et avec des déficiences cognitives : la NCCPC-R (Breau, Finley, McGrath &
Camfield, 2002) est la seule validée en anglais et en francais, appelée GED-DI pour « grille
d’évaluation douleur — déficience intellectuelle » (Zabalia, Breau, Wood, Lévéque, Hennequin,
Villeneuve, Fall, Vallet, Grégoire, & Breau, 2011). La version anglaise a fait preuve d’une
bonne fiabilité pour les douleurs quotidiennes cependant la version frangaise n’est validée que
pour évaluer une douleur dans un contexte post-opératoire. Enfin, la FLACC-R, The Face Legs
Activity Cry and Consolability (Malviya, Voepel-Lewis, Burke, Merkel, & Tait, 2006) inclut
des enfants avec TSA (entre 12 et 16%) dans les études de validation.

.3.4. Analgesia Nociception Index (ANI)

Lors de situations inconfortables ou douloureuses le tonus sympathique augmente alors
que le tonus parasympathique diminue, cela crée des fluctuations basses fréquences et donc un
tracé de faible amplitude ; a I’inverse une situation de confort crée des fluctuations de hautes
fréquences modulées uniquement par les variations de tonus parasympathique.

Le moniteur PhysioDoloris permet de recueillir le tracé électrocardiographique du patient
de maniere non invasive. Il affiche I’ANI (Analgesia Nociception Index), fond¢ sur I’influence
du cycle respiratoire sur I’intervalle RR (le temps écoulé entre deux battements cardiaques
consécutifs) de I’électrocardiogramme. La variabilit¢ de D’intervalle RR est utilisée pour
mesurer les modulations sympathique et parasympathique du SNA (Logier, Jeanne, De
Jonckheere, Dassonneville, Delecroix, & Tavernier, 2010).

Cette variabilité permet d’évaluer la balance analgésie/nociception : Une valeur d’ANI
proche de 100 correspond a un tonus parasympathique prédominant (bas niveau de stress,
analgésie importante...) et une valeur proche de 0 correspond a un tonus parasympathique
minime et a un tonus sympathique prédominant (haut niveau de stress, nociception...) (Jeanne,
Logier, De Jonckheere, & Tavernier, 2009).

Chez les patients éveillés comme chez les patients anesthésiés, chez les adultes comme
chez les enfants, I’ANI présente une bonne performance pour la prédiction de 1’inconfort
(Boselli, Bouvet, & Allaouchiche, 2015).

.3.5. Inconfort, autisme et communication

Encore aujourd’hui, peu d’études ont été conduites sur la sensibilité a la stimulation
douloureuse ou inconfortable et sur leurs expressions au sein de la population enfant avec un
handicap (Avez-Couturier et al., 2018). Néanmoins les sujets atteints de TSA ont été décrits
avec une sensibilité réduite a la douleur car ils montrent une faible réactivité comportementale
par rapport au groupe témoin, mais une hyperréactivité physiologique comme la tachycardie ou
un taux d’endorphines élevé (Tordjman ef al., 2009).

Le seuil de sensibilité a I’inconfort des personnes avec TSA a été treés peu étudié, et
seulement par des échelles d’autoévaluation sur une population tres précise, les autistes de haut
niveau (Sahnoun & Saravane, 2015).

Des troubles du sommeil peuvent apparaitre pendant des épisodes d’inconfort chez les
patients avec TSA, cependant c’est aussi une comorbidité fréquente des troubles du spectre de
I’autisme. L’auto-agressivité est quant a elle plus associée au stress de 1’examen médical qu’a
la douleur elle-méme (Tordjman et al., 2009).
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4. Le partenariat de soins et de services

4.1. Le « modeéle de Montréal »

Le « modele de Montréal » a pour objectif de laisser le patient devenir partenaire des
décisions qui le concernent s’il le souhaite. Au Québec, la notion de partenariat patient s’est
diffusée depuis 2011, sous I’impulsion de la Direction Collaboration et Partenariat Patient
(DCPP) de la Faculté de médecine de I’Université de Montréal. Ils définissent le partenariat de
soins et de services comme la « Relation de coopération/collaboration entre le patient, ses
proches et les intervenants de la santé et des services sociaux (cliniciens, gestionnaires ou
autres) qui s’inscrit dans un processus dynamique d’interactions et d’apprentissages et qui
favorise I’autodétermination du patient, une prise de décisions libres et éclairées et 1’ atteinte de
résultats de santé optimaux. Fondée sur la reconnaissance des savoirs de toutes les parties, cette
relation consiste pour les partenaires a planifier, a coordonner les actions et a intervenir de fagon
concertée, personnalisée, intégrée et continue autour des besoins et du projet de vie du patient. »
(Deschénes et al., 2013)

4.2. Le patient partenaire et les savoirs expérientiels

Les patients vivent avec leur maladie tous les jours et sont des experts lorsqu'il s'agit de
leur propre expérience de la maladie. Le patient partenaire est le fait de considérer le patient
comme un soignant de lui-méme et, en tant que tel, comme un membre a part entiere de l'équipe
de traitement, un véritable partenaire de soins, doté¢ de compétences et de limites, comme tous
les autres membres de 1’équipe. Cette approche vise a développer la compétence du patient en
matiere de soins au lieu de simplement tenir compte de son expérience personnelle. Dans ce
concept collaboratif, la relation est basée sur le dialogue, I’écoute et la décision partagée. Dans
certains cas, le patient fait profiter de ses connaissances aux autres malades en témoignant ou
en les parrainant, en participant aux formations des professionnels ou en intégrant les instances
pour participer aux débats ou aux associations.

Problématique et Objectifs

A travers le contexte théorique, nous avons exposé le développement déficitaire des
compétences communicationnelles chez le patient porteur de TSA peu ou non verbal, entrainant
des difficultés de communication notamment sur leur état d’inconfort, ce qui peut conduire a
des troubles du comportement et/ou une aggravation d’un état d’inconfort, d’une situation
médicalement pathologique et plus largement exclure socialement le patient. Ce travail de
recherche nous amene a croire que 1’utilisation d’'une communication alternative et améliorée
jumelée a I’utilisation du moniteur PhysioDoloris peut agir sur I’apparition des comportements
de communication des enfants TSA et particulierement a propos de I’inconfort.

Cette réflexion nous a donc portée a définir la problématique suivante : [ 'utilisation du
moniteur PhysioDoloris et [’enseignement d’une CAA aupres d’enfants avec TSA peu ou non
verbaux vont-ils avoir un impact sur le développement des comportements de communication
a propos de l’inconfort ?

Les « études de faisabilité » permettent de préparer une recherche a grande échelle afin
de rendre efficaces la mise en place d’un protocole (Bowen et al., 2009). Ce travail de recherche
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a pour objectif principal d’étudier la faisabilité d’un protocole utilisant ce moniteur aupres de
patients avec TSA, au domicile et au sein d’une structure d’accueil, couplée a I’implémentation
d’une CAA a domicile. Cette faisabilité technique sera validée selon différents critéres :

— acceptation ou non de la ceinture par le participant ;

— qualité du signal recueilli.

L’implémentation de la CAA, quant a elle, sera validée selon son acceptation et son
utilisation par I’enfant et son entourage signifiant, ainsi que par sa généralisation dans leur vie
quotidienne.

Ainsi, nous évaluerons en premier lieu la faisabilit¢ de I’'utilisation du moniteur
PhysioDoloris sur les patients avec TSA, puis celle de I’implémentation d’une CAA ; puis selon
les résultats, nous ¢élaborerons un protocole d’entrainement aux compétences
communicationnelles nécessaires a I’expression de 1’inconfort, en jumelant 1’utilisation du
moniteur PhysioDoloris a la mise en place d’'une CAA, pour qu’a long terme, ces enfants
puissent devenir « communicants » et partenaires de soins.

Méthode

Population. Les critéres d’inclusion de la population d’étude sont les suivants : diagnostic
de trouble du spectre autistique au sens du DSM 5, ag¢ de plus de 2 ans, n’ayant pas ou peu de
langage. Le recrutement a été effectué au sein de la patientele d’une orthophoniste et d’un
hopital de jour. Trois enfants ont été retenus au sein du cabinet d’orthophonie, ces enfants ont
été rencontrés plusieurs fois a leur domicile. Quatre enfants ont été retenus a hopital de jour,
ces enfants ont été rencontrés plusieurs fois au sein de I’établissement. La population est donc
composée de sept enfants de 3 ans 6 mois a 8 ans 3 mois au début de 1’é¢tude. Les initiales ont
été modifices. Toutes les familles des participants ont signé un formulaire de consentement libre
et éclairé, approuve par le comité de la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés
(CNIL).

Nous avons identifié un profil vocal pour chacun des participants sur la base des six
profils vocaux fournis par I'EFL. Ce profil vocal a été sélectionné sur la base du répertoire vocal
des enfants. Il s'agissait d'évaluer si la personne avait des mots parlés et si ces mots étaient
spontanés, compréhensibles, fréquents ou combinés. L'observateur a également évalué si la
répétition des mots parlés par les individus €tait contrdlée, non contrélée, compréhensible ou
une combinaison de ces €léments.

Matériel. Le matériel expérimental se compose :

D’une ceinture de sport portée sur le torse avec un capteur cardio qui releve la fréquence
cardiaque. La ceinture n’étant disponible que pour une morphologie adulte, nous avons effectué
une adaptation de celle-ci afin qu’elle convienne a la morphologie des enfants étudiés.

D’une application sur smartphone avec transmission des données par Bluetooth.

Figure 2. Photo de la ceinture de sport a porter pour I’étude
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Tdche expérimentale. Le protocole expérimental comprend une phase d’habituation au
port de la ceinture et a notre présence au sein de leur lieu de vie ou de 1’établissement qu’ils
fréquentent. Suite a cette premicre phase, le sujet porte la ceinture avec le capteur cardio sur un
temps d’activité et d’occupation quotidienne qui recrute les valeurs de 1’ANI. L’observateur,
en aveugle des données du dispositif, note tous les événements qui ont lieu pendant la prise de
données et les remarques des aidants et/ou professionnels présents.

Pour les enfants au sein de [’hopital de jour : Suite a plusieurs journées d’observation
au sein de I’hdpital de jour pour que les enfants s’habituent a une nouvelle personne, et afin de
s’entretenir avec les parents pour expliquer les modalités de la recherche et obtenir leur
autorisation parentale ; nous avons présenté la ceinture a I’enfant, et nous avons fait le choix de
laisser les professionnels de I’établissement placer la ceinture sur le participant. Suite au port
de la ceinture, nous avons observé comment il la supporte puis nous 1’avons suivi sur les
différents ateliers de sa demi-journée au sein de 1’hopital de jour en inscrivant tous les éléments
et/ou éveénements remarquables par 1’observateur ou par les professionnels. Nous avons par la
suite, toujours en aveugle des valeurs de I’ANI, attribu¢ une note aux périodes de
I’enregistrement pour évaluer le confort de I’enfant en fonction de son comportement (de 0 tres
inconfortable a 5, trés confortable).

Pour les enfants suivis a domicile : L’expérimentateur s’est rendu une fois par semaine
en moyenne chez I’enfant et sa famille. Les premicres rencontres ont permis a I’enfant de
s’habituer a notre présence a son domicile et a jouer avec lui afin de mettre en place le pairing.
Les rencontres suivantes ont participé¢ a I’implémentation de la CAA par la mise en place de
TLA pour des activités données (lecture de livres, pate a modeler, etc.), a la modélisation de
leur utilisation ; ainsi qu’a la création de TLA « émotions » a destination des parents, d’emploi
du temps visuel, de cahier de vie, et le port de la ceinture pour certains d’entre eux.

Collecte et Analyse des données. La fréquence cardiaque, les intervalles entre les
battements cardiaques (R-R) et 'ANI ont été enregistrés pendant l'intervention grace a une
ceinture cardiosport connectée a un smartphone. Les données sont stockées sur smartphone, et
les prises de notes sont conservées pour analyse ultérieure. La qualité de signal est estimée par
le moniteur Physidoloris : on estime qu'un enregistrement est exploitable quand plus de 80 %
de l'enregistrement présente une bonne qualité de signal. Une analyse visuelle des résultats a
été effectuée afin d’exclure la présence d’artéfacts physiologiques ou techniques, et de
comparer les observations aux variations de I’indice.

Résultats

1. Présentation de la population

Notre population effective est composée de sept patients, de 3 ans 6 mois a 8 ans 3 mois
au début de 1’étude, décrite dans le tableau 1. Nous considérons les enfants ayant le profil 6 de
I’EFL non-verbaux, alors que les enfants ayant les profils 2 et 3 de I’EFL sont peu verbaux.
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Tableau 1. Informations et profil vocal par enfant de la population.

Sexe  Date de naissance Profil vocal

B. Masculin ~ Avril 2014 Profil 6: émissions de bruits, quelques sons et
syllabes.

J. Masculin  Novembre 2011 Profil 2 : répétitions controlées et incontrolées.

K. Féminin Janvier 2015 Profil 3 : mots ou phrases occasionnels.

Q. Masculin  Janvier 2016 Profil 6: émissions de bruits, quelques sons et
syllabes.

S. Masculin Aot 2016 Profil 3 : mots ou phrases occasionnels.

U. Masculin  Juin 2015 Profil 6: émissions de bruits, quelques sons et
syllabes.

Z. Masculin  Janvier 2014 Profil 3 : mots ou phrases occasionnels (et lecteur).

2. Acceptabilité de la ceinture

Le port de la ceinture a été testé sur les trois enfants (enfants S., J., et K.) lors de sessions
a domicile :

— La ceinture a été montrée a S., elle était d’abord posée sur la table et accessible,
puis nous avons joué avec, nous 1’avons revétue et sa mere aussi. Il a accepté par
la suite que sa mere lui fasse porter pendant que nous lisions un livre. Il ne sem-
blait pas y penser ni ressentir de géne pendant les activités ; cependant il la mon-
trait fréquemment, ou la touchait pendant les changements d’activités ou lorsque
nous échangions avec sa mere. Nous n’avons pas pu procéder a des captations
pendant les sessions.

— Concernant, J., il a eu plus de mal a tolérer la ceinture : nous lui avons proposé
plusieurs fois, a la suite d’'une démarche d’habituation semblable a celle expliquée
précédemment. Apres plusieurs refus, il nous a demandé de lui mettre mais elle
semblait le géner méme pendant les activités. Il la touchait trés souvent et a essayé
de la retirer a plusieurs reprises. Il a sollicité notre aide pour mettre la ceinture bon
nombre de fois pour finir par tenter de la retirer ; a cela s’ensuivit une longue crise
de pleurs et de cris. Sa mere précise alors que ce comportement a souvent lieu
lorsqu’il essaie de nouveaux vétements et que plusieurs présentations sont néces-
saires a ce qu’il accepte de les porter.

— ATlinverse, K. a trés vite accepté cette ceinture. Dés que nous lui avons proposé
de la porter, elle a essay¢ de la mettre seule. Elle ne semblait pas y prété attention
lorsqu’elle était occupée, mais elle I’a montré et en touchait le capteur lors des
changements d’activités ou lorsqu’elle semblait se désintéresser de ce que nous
lui proposions.

Quatre autres enfants de 1’hdpital de jour ont aussi testé¢ le port de la ceinture. Apres
I’avoir montrée a chaque enfant, il nous a semblé plus simple de laisser les professionnels bien
connus des enfants placer la ceinture sur leur torse. En moyenne, ces enfants 1’ont portée 116
minutes (E.T : 40,58) lors de nos sessions :
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Q. a ét¢ le premier a I’expérimenter : il a fallu quelques minutes pour sa mise en
place lors du premier essai. Le réglage de la ceinture était inadéquat, elle a glissé
le long de son torse. L’essai a été réitéré, avec un résultat plus concluant. Au début
de la captation, Q. a touché plusieurs fois la ceinture, I’a regardée et I’a montrée
a ’adulte situé a proximité. Lors des activités il semblait oublier qu’il la portait,
alors qu’en dehors, il la montrait plusieurs fois.

B. a trés facilement accepté la ceinture ; il semblait cependant géné par la protu-
bérance créée par le capteur sous ses vétements. Il a d’ailleurs retiré le capteur
« cardio » plusieurs fois en début de captation, pour finir par ne plus vouloir en-
lever la ceinture a la fin de la journée.

U. a gémi lorsque le professionnel a placé la ceinture puis s’est rapidement recen-
tré sur son activité. La ceinture semblait parfois 1’irriter mais il n’a jamais de-
mandé¢ a la retirer ; c’est I’enfant qui 1’a conservée le plus longtemps.

Z., enfant trés peu expressif, n’a présenté aucune réaction a la mise en place et la
ceinture, ni pendant 1’enregistrement ni au moment de la retirer.

Ainsi, la ceinture est acceptable pour six enfants sur sept, quel que soit le milieu de

captation.

3. Qualité du signal

Les prises de données souffrent parfois d’artefacts dus aux mouvements (dont les
changements posturaux) et a la morphologique du patient. La ceinture, malgré son adaptation,

était initialement prévue pour une morphologie adulte ; la prise de données a été plus efficace
avec des enfants plus agés et/ou plus corpulents.

K. est la seule enfant de la population vue a domicile pour qui il a été possible
d’enregistrer des données ; néanmoins ces données sont peu interprétables.
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Figure 3. Signaux de Z. et de Q. comme illustrations des variations de qualité du signal

Pour les quatre enfants vus a I’hdpital de jour, les données sont plus lisibles. Pour rappel,
nous estimons que I’enregistrement est exploitable lorsque la qualité du signal est satisfaisante
pour plus de 80% des données.
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Les proportions de I’enregistrement dans lesquelles le signal est de bonne qualité sont

reparties comme suit :

- 76.5 % pour Q.,

— 76.8% pour B.,

—  98.8% pour U.

- 99.9% pour Z.
Ainsi, pour deux enfants, les enregistrements ne sont pas interprétables dans leur totalité mais
seulement sur certaines portions. Par contre, les enregistrements de U. et Z. sont nets et
interprétables dans leur globalité.

4. Faisabilité clinique

L’analyse du signal de I’indice de variabilit¢ de la fréquence cardiaque et du tonus
parasympathique a été réalisée sur les deux enfants pour lesquels le signal était de bonne qualité,
dans le but d’observer une corrélation entre les variations de cet indice et les ressentis des
professionnels et de 1’observateur quant a I’état de confort et d’inconfort de 1’enfant.

U
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calme, Iadulte, il se | semble déplacement en salle de repas
recommence 2 | fait calme.
jouer. réprimander.
Score 5/5 1/5 4/5 3/3 4/5 5/5 2/5
Avis des Incompréhension des Comportement
professionnels professionnels singulier, qui
I’entourant, il semble ne lui
douloureux. ressemble pas.

Figure 4. Valeurs de I’indice ANI en fonction des événements relevés pour le participant U.

La figure 4 représente la mise en lien des fluctuations de I’ANI avec le déroulement du
temps de captation et le score comportemental pendant les 180 minutes durant lesquelles U. 1’a
portée. Nous constatons qu’a 10h, le tracé de la fréquence cardiaque augmente et le tonus du
systéme parasympathique diminue dans des zones qui restent acceptables (I’indice ne descend
pas en dessous de 50) mais la pente est trés importante : 1’indice ANI est a 100 et chute a 60 en
quelques minutes seulement, ce qui montre une forte activation du systéme nerveux autonome.
Ce moment coincide avec les pleurs et les cris de I’enfant, et avec la note observationnelle
d’inconfort de 1/5. Vers 10h30, I’indice ANI atteint de nouveau un plateau €levé, puis redescend
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de maniére plus progressive. Entre 12h10 et 12h30, I’indice fait une nouvelle chute proche de
50. De nouveau, cela coincide avec des difficultés relevées ce jour-la lors du repas de U., et
avec la note d’inconfort de 2/5.

Entre ces trois événements majeurs nous pouvons observer des oscillations de 1’indice,
qui sont normales car représentatives des activités habituelles du systéme nerveux autonome ;
elles ont lieu dans la phase haute (indice supérieur a 75), et traduisent donc une augmentation
du tonus du systeme parasympathique et un état de confort. Ces valeurs, comparées avec les
notes de 4 ou 5/5 attribuées pour ces périodes, coincident avec les observations de confort de
I’observateur et des professionnels.

Néanmoins, entre 9h30 et 10h, nous pouvons relever un décalage entre 1’observation
comportementale (estimée a 5/5) et deux diminutions brutales et successives de 1’indice ANI,
(atteignant toutes les deux le seuil alerte de 50). Ces derniéres sont probablement dues a
I’initialisation du moniteur, puisque pour éviter les biais, les études utilisant ce méme moniteur
les études faites avec ce moniteur n’analysent jamais les données dans les dix premicres
minutes, pour éviter les biais. Cela explique la forte différence entre les valeurs de 1’indice ANI
et la note de 1’observateur.

Nous observons également un pic de signal a 11h05 : c’est le plus bas de I’enregistrement,
il correspond a un comportement-probléme (coup de pied a 1’adulte) peu fréquent chez U. et
sans signe avant-coureur. Cette chute de 1’indice qui traduit la baisse du tonus parasympathique,
ne semble pas étre due a un élément déclencheur dans le contexte.

Ainsi, il existe une corrélation entre les notes observationnelles de confort et d’inconfort
données et les variations de I’indice : une chute de cet indice est observable pour chaque période
ou le score observationnel est inférieur a 4.
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La figure 5. Valeurs de I’indice ANI en fonction des évenements relevés pour le participant Z.

La figure 5 représente la mise en lien des fluctuations de I’ANI avec le déroulement du
temps de captation et le score comportemental pendant les 95 minutes durant lesquelles Z. a
porté la ceinture. Nous pouvons observer 1’absence d’un effet de bradycardie et de tachycardie,
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sauf entre 15h et 15h10 lors de la survenue d’un effet tachycarde peu important. Nous assistons
a quelques chutes de I’indice. En effet, la chute de I’indice apreés 30 minutes d’enregistrement
fait partir d’une période évaluée a 3/5 d’un point de vue comportemental, et il en est de méme
pour la période située entre 15h10 et 15h30. Cet indice suggére un confort supérieur en fin
d’enregistrement. Contrairement a U., dont 1’indice ANI approche plusieurs fois de 50, le
confort global de Z. semble plus €levé au cours de cette session. A nouveau, nous observons
une corrélation entre la note de 1’observateur et les variations de 1’indice : chaque note
strictement inférieure a 4 coincide avec une chute de I’ANI.

L’indice moyen de U. pendant toute la durée de I’enregistrement est inférieur a 1’indice
de Z. Par ailleurs, I’indice de U. approche le seuil de 50 a quatre reprises, alors que I’indice de
Z. ne I’atteint qu’une seule fois en début d’enregistrement. Ces valeurs coincident avec les
observations comportementales : d’aprés les scores attribués par I’observateur et 1’avis des
professionnels, 1’inconfort de U. (la moyenne de la note comportementale : 3,41) semblait
supérieur a celui de Z., (la moyenne de la note comportementale : 4) ce qui se retrouve dans la
variabilité de I’indice ANL

5. Implémentation de la CAA pour les enfants vus a
domicile.

Les trois enfants suivis a domicile ne présentent pas le méme niveau de développement
et n’ont donc pas progressé de maniere homogene :

— J. est le plus agé de cette population (8 ans au début de nos travaux). C’est un
enfant peu verbal mais grace a son entourage signifiant, et le contexte, une partie
de ses demandes sont fonctionnelles. L enfant et sa famille sont ceux qui ont été
le plus sollicités dans notre population. Il a fallu 1’habituer a notre présence au
sein de son domicile, car lors de notre premicre visite, il s’est caché, ne nous a pas
laissé participé a ses jeux en attirant I’attention de sa mere par le biais de compor-
tements-problémes (cris, jet de jouets, etc.), et ce a chaque fois que nous nous
entretenions avec elle. Lors de la troisiéme rencontre, J. nous accueille sur le seuil
de son domicile pour nous tendre le livre que nous avions lu lors de la session
précédente ; il désigne les pages sur lesquelles nous nous étions attardés, en répé-
tant les mots clés. Cet accueil s’est répété a chaque nouvelle rencontre, il nous
présentait le méme livre et les mémes pages avant d’accepter une autre activité.
Cet enfant a fortement recours a des écholalies, il est donc nécessaire de poser les
questions plusieurs fois, parfois en inversant les propositions afin de s’assurer de
ses réponses et de ses choix. Pour ce qui est de la mise en place des TLA, son
utilisation n’a ét¢€ possible que lors d’activités ludiques ou motrices. Les TLA pro-
posés en rapport avec les livres ne I’ont pas intéressé y compris lorsqu’il s’agissait
d’un livre connu. Il parvient par contre a émettre une demande a propos d’une
activité ou d’une étape d’activité grace au TLA spécifique a ce domaine. Par ail-
leurs, sa mére a bénéficié de quelques sessions de guidance parentale. Nous avons
constaté que la mise en place de I’agenda de vie au sein de cette famille ne se
faisait pas naturellement. Par contre, nous avons réussi a créer divers emplois du
temps visuels (pour la semaine, la routine du soir, etc.), ainsi qu’une liste d’acti-
vités réalisables a la maison. La meére rapporte que son enfant ne se réfere pas
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spontanément aux emplois du temps ; cependant il les observe avec attention
lorsqu’elle lui présente. Nous avons aussi mis en place un TLA des émotions,
adaptés aux idiomes familiaux, afin que sa mere puisse en modéliser 1I’expression.
La mére nous signale également qu’il s’en détourne volontairement quand elle
I’utilise pour lui expliquer sa colére. Néanmoins lorsque sa mere aborde d’autres
émotions, J. remobilise son attention, apparemment le patient ne se sert pas spon-
tanément des TLA disponibles mais les consulte de temps en temps.

— S. et K. ont un profil similaire. Ils sont agés respectivement de 3 ans 6 mois et de
5 ans. Pour des raisons organisationnelles et familiales, les rencontres ont été
moins nombreuses qu’avec la famille de J. Cela dit, I’habituation a notre présence
au sein de leur domicile s’est faite facilement et rapidement : ils nous ont intégrée
aisément a leurs activités, et ont volontiers participé a celles que nous proposions,
et ce deés la premicre rencontre. S. et K. sont des enfants exposés aux écrans ; de
ce fait, les essais de I’application Snap Core First (application basée sur la com-
munication par symboles congue pour la CAA) sur tablette ont trés vite engendré
des résultats. Tous deux se sont montrés curieux et ont trés vite compris le fonc-
tionnement de 1’application : en effet, ils ont saisi que le fait d’appuyer sur un
symbole permettait la syntheése vocale, et que chaque symbole était différent. De
plus, S. a accepté plus facilement notre concours pendant cette activité, mais aussi
de nous restituer la tablette ou de suivre une modélisation motrice, que K. Pour
ces deux enfants I’utilisation des TLA lors d’activités a bien été acceptée mais sur
des périodes assez courtes (pas plus de 15 minutes). Lors d’une activité « pate a
modeler », K., apres plusieurs modélisations de 1’utilisation du TLA, a su dire et
pointer quelle action elle souhaitait de notre part, et se corriger. S., quant a lui, est
trés attentif a nos productions vocales lorsqu’il pointe sur un TLA, étant donné
qu’il a transféré le comportement adopté lors des lectures de livres. Il apprécie
particulierement les imagiers dans lesquels il pointe ses éléments préférés, parfois
plusieurs fois d’affilée, en attendant que 1’adulte oralise ce qu’il pointe. Il répete
souvent le mot énoncé, mais la forme répétée n’est pas toujours phonologique-
ment exacte ; elle reste cependant intelligible. Pour ce qui est de la mise en place
d’agendas de vie, d’emplois du temps visuels et de TLA des émotions a destina-
tion des parents de ces patients, elle a ét€ moins aisée que dans le cas de J., pour
plusieurs raisons : en effet, les premicres rencontres ont eu lieu plus tardivement
dans I’année, ont ét¢ moins nombreuses et les séances d’implémentation se sont
toujours déroulées en présence des enfants. Néanmoins, I’agenda de vie de S. est
bien engagé, et nous avons commencé a discuter des expressions utilisées pour le
TLA des émotions avec les deux familles, sans pour autant réussir a totalement le
mettre en place.

En somme, I’'implémentation de TLA a été possible pour trois patients sur trois, avec une
réserve concernant le TLA des émotions qui lui, a pu étre mis en place que pour un enfant sur
trois. En ce qui concerne I’installation d’un agenda de vie, une famille sur trois a commencé a
I’intégré a sa routine quotidienne tandis que les deux n’y ont pas encore recours. Les emplois
du temps visuel, quant a eux, sont utilisés par deux familles sur trois.
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Discussion

Nous avions plusieurs objectifs dans ce travail de recherche : le premier était de mesurer
la faisabilité de 1’utilisation du moniteur PhysioDoloris auprés de patients avec TSA ; puis un
autre objectif se concentrait sur la mise en place d’'une CAA a domicile. Notre population
comportait trois enfants a domicile et quatre enfants a I’hopital de jour. Nous avons testé
I’acceptabilité de la ceinture munie de capteurs aupres de tous les patients (que ce soit a I’hopital
de jour ou a la maison). Nous avons fait un recueil de données grace au moniteur ....

Pour la faisabilité technique de notre étude nous sommes parvenue a démontrer que tous
les enfants approchés ont supporté la ceinture, méme si certains souhaitaient la retirer ou ont
plusieurs fois relevé sa présence. Cela dit, il est a noter que J. ne I’a supportée que sur une
courte période ; il aurait peut-&tre fallu lui proposer plusieurs fois, a plusieurs moments, pour
voir si son comportement évoluait. Il est aussi intéressant d’observer que la protubérance créée
par le capteur cardio sur la ceinture, peut présenter un obstacle a la prise de données, certains
patients cherchant a 1’arracher.

Ainsi, a I’issue des essais aupres de cinq enfants de la population, deux prises de données
ont fourni des signaux nets et interprétables. L’interprétation des prises de données restantes a
souffert d’artefacts dus aux mouvements des enfants et au glissement de la ceinture. Cette
ceinture étant a 1’origine congue pour une morphologie adulte, nous 1’avons adaptée a la
morphologie infantile, mais seulement au niveau du tour de taille. Cependant, cette ceinture
restait peu adaptée aux enfants de faible corpulence expliquant la mauvaise qualité de signal
chez certains enfants. Les résultats sont donc prometteurs mais nécessite une adaptation de la
ceinture aux corpulences faibles afin d’optimiser le positionnement des électrodes. Un
prototype de ceinture pour « petits » enfants est en cours de développement au CIC-IT.

En ce qui concerne les deux signaux interprétables, des diminutions significatives de
I’indice ANI sont observables en corrélation avec les réponses comportementales de 1’enfant,
que nous avons pu évaluer et quantifier (grace a notre note comportementale). De plus, I’enfant
qui semblait le plus en situation d’inconfort possédait un indice ANI moyen inférieur a celui du
deuxiéme enfant. Néanmoins, certaines chutes de 1’indice sont physiologiques ou dues a
I’initialisation du moniteur et ne sont pas forcément liées a 1’inconfort.

D’un point de vue physiopathologique, les variations de cet indice (et donc de ’activité
du systéme nerveux autonome) sont corrélées a I’observation comportementale de I’état de
confort ou d’inconfort de I’enfant, chaque note strictement inférieure a 4 coincidant avec une
chute de I’indice. Ceci est en contradiction des résultats des études présentant des troubles de
la régulation autonomique chez les enfants avec TSA (Benevides & Lane, 2015; Cheshire,
2012), et selon lesquels le SNA de ces patients aurait un fonctionnement différent d’un patient
neurotypique, suggérant que ’utilisation du moniteur serait inadaptée dans le cas des TSA. En
effet les variations de I’indice sont retrouvées chez les deux types de patients. De tels résultats
sont encourageants mais a interpréter avec prudence et reste a confirmer a 1’aide d’un
¢chantillon plus important.

Aussi, une interprétation instantanée de 1’indice doit se faire a la lumiére du contexte et
du comportement alors observé ; néanmoins I’interprétation d’une valeur moyennée de I’indice
(moyenne calculée sur une période plus longue) s’avere efficace pour évaluer un état global de
confort ou d’inconfort, et suffit a une évaluation satisfaisante de ces derniers.
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Par ailleurs, le contexte sanitaire de pandémie du au covid-19 nous a empéchée de mener
a terme nos investigations. Malgré cet arrét prématuré de 1’étude, la variabilité du systéme
nerveux autonome du patient avec TSA semble interprétable grace au moniteur PhysioDoloris,
qui permet de traduire un état de confort ou d’inconfort, et rend possible la communication de
ces ¢tats pour des patients avec BCC a qui ces aptitudes communicationnelles font le plus
souvent défaut.

D’autre part, il nous a été difficile d’objectiver I’implémentation d’une CAA au sein de
trois foyers: contrairement aux compétences langagic¢res des patients neurotypiques (qui
peuvent étre évaluées par de nombreuses batteries étalonnées et adaptées a I’age et aux aptitudes
attendues de chacun), il n’existe actuellement pas d’outil étalonné ou de protocole en francgais
pour mesurer les productions langagiéres, la communication, évaluer les progres de ’utilisation
de la CAA par un patient avec BCC et ses partenaires de communication, ni sa généralisation
dans sa vie quotidienne. A ce jour, I’efficacité d’une intervention de ce type ne peut se mesurer
que par le recours a des lignes de base, qui permettent de comparer le patient a lui-méme au
cours du temps.

Néanmoins, nous considérons une implémentation comme entiérement réussie lorsque
I’utilisation de la CAA est généralisée a tous les lieux de vie du patient et avec toutes personnes
qu’il est susceptible de rencontrer dans son quotidien, et lorsque le patient parvient a
communiquer sans le soutien ou 1’aide de ses partenaires de communication. Malheureusement,
les trois enfants vus a domicile lors de cette étude n’ont pas atteint ce niveau de généralisation,
car cela nécessite beaucoup de temps, et d’engagement de la part de tous les partenaires de
communication, a I’instar du développement du langage d’un enfant neurotypique. Nous avons
donc séquencé les étapes de I’'implémentation de la CAA en vue de sa généralisation.
Premierement, nous avons fait le choix, pour mettre en place une guidance parentale,
d’intervenir & domicile pour faciliter 1’organisation des familles. Le fait que ces séances se
soient déroulées au sein de leur foyer a favorisé I’implication d’au moins un des deux parents,
la rencontre avec les partenaires de communication, la continuité de I’intervention ; ces facteurs
ont rendu plus concrete la formation des parents, dans un espace qu’ils connaissent bien. Tous
ces parametres sont sensés aider a la généralisation (Debodinance et al., 2017). Se déplacer au
domicile permet aussi de cibler les renforgateurs et les intéréts du patient. La guidance parentale
et la formation des parents ont pour effet d’accroitre I’engagement de ces derniers, de
déterminer les barriéres et les facilitateurs de la CAA et du comportement ; cela permet
¢galement de lutter contre les idées recues sur la CAA (comme le fait qu’elle puisse étre un
frein au développement du langage oral) et soutenir les parents afin de développer leur
sentiment de compétences. Enfin, nos interventions a domicile ont aidé a agir sur le quotidien
par le biais de modélisations concernant le controle de 1’environnement, la création
d’opportunités de communication, les comportements attendus. Les parents ont ainsi pu nous
indiquer leurs ressentis. Rencontrer les parents seuls représente donc un intérét ; cela n’a été
possible que dans un seul cas (enfant J.).

Deuxiémement, nous avons mis en place des TLA pour faciliter les demandes et les
commentaires a propos d’activités, I’objectif étant d’augmenter les prises de parole, la longueur
des messages et la variabilité des concepts. Le TLA des émotions avait pour but de modéliser
I’expression de I’inconfort et des émotions. Il semblait important de le personnaliser pour
s’approcher le plus possible des propos utilisés par les partenaires de communication
principaux, et pour diversifier les formulations. Néanmoins, sa mise en place n’a pas été aisée,
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puisqu’elle demande du temps, des modélisations, les parents rapportent que lorsqu’ils
ressentent de vives émotions (par exemple avoir peur quand I’enfant se met en danger, ou se
mettre en colére, etc.) ils ne pensent pas spontanément a 1’utiliser. Une mére a tenté d’utiliser
ce TLA avec son fils : celui-ci ne s’en sert pas, mais il semble de plus en plus intrigué par le
TLA. Une fois 'utilisation acquise, la modélisation des expressions de I’enfant concernant ses
émotions constituerait 1’étape suivante ; si le patient se blessait, pleurait, etc., le partenaire
pourrait alors modéliser le message.

La nomenclature générale des actes en Orthophonie comporte le «bilan de la
communication et du langage dans le cadre des handicaps moteur, sensoriel et/ou déficiences
intellectuelles, des paralysies cérébrales, des troubles du spectre de 'autisme, des maladies
génétiques et de la surdité, AMO 40 » ainsi que «1’éducation ou rééducation de la
communication et du langage dans les handicaps moteur, sensoriel et/ou les déficiences
intellectuelles, AMO 13.8 (inclus paralysie cérébrale, troubles du spectre de l'autisme et
maladies génétiques)». Pour rappel, I’orthophoniste est le professionnel paramédical spécialisé
dans la communication. Selon la nomenclature générale des actes professionnels (NGAP), pour
les actes cotés AMO 13.8 - dont I’éducation ou la rééducation de la communication chez les
patients avec TSA - les séances doivent durer au minimum 30 minutes. Cela signifie qu'une
séance pourrait représenter une période de prise de données assez longue pour obtenir un indice
d’inconfort sur I’état basal global et ainsi 1’évaluer. En outre, dans le cas des patients avec TSA,
les prises en charge orthophoniques doivent étre fréquentes (souvent plus d’une séance
hebdomadaire), inscrite dans le temps (de quelques mois a quelques années), ce qui permet un
suivi long et régulier, contrairement aux autres suivis médicaux et paramédicaux (par exemple,
prise en charge discontinue par le médecin généraliste).

L’orthophoniste est donc apte a déterminer les compétences communicationnelles socles
nécessaires a la mise en place d’'une CAA fonctionnelle. Qui plus est, la formation dispensée
lors de son cursus universitaire (notamment en pharmacologie) lui permet de réaliser des
anamneses exhaustives : histoire médicale du patient (diagnostics, éventuels traitements
médicaux), antécédents médicaux familiaux, signes d’alerte. Il pourra tout au long de la prise
en charge, communiquer ses observations aux différents professionnels de santé impliqués dans
le suivi de ces enfants, motiver une prise de rendez-vous médical ou un suivi thérapeutique.

A Tl’aide d’un protocole précis, le moniteur PhysioDoloris pourrait devenir un outil
thérapeutique utilisé dans les cabinets d’orthophonie : cet outil de mesures médicales fournirait
ainsi une quantification fiable du confort et de I’inconfort du patient (en contexte et par rapport
a son comportement) et permettrait de repérer ces situations ou de confirmer les observations
des parents. Lorsque les signes comportementaux ne peuvent étre interprétés et/ou que la
communication n’est pas efficace, les données du moniteur permettraient de justifier un
comportement inhabituel ou au contraire d’écarter la thése de I’inconfort. Ainsi, suite a une
¢évaluation exhaustive et en parallele de la mise en place d’une CAA fonctionnelle,
I’orthophoniste pourrait disposer a la fois d’un support validé mais aussi d’une sorte de relais
puisque le moniteur indiquerait les situations d’inconfort pendant le temps de la mise en place
de la CAA, en limitant I’aggravation de ces états.

Notre ¢étude s’est intéressée a I’utilisation du moniteur PhysioDoloris aupres de patients
ayant un TSA. Nos résultats semblent prometteurs et le moniteur présente de nombreux
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avantages pour la prise en charge orthophonique et inversement. C’est pourquoi nous avons
choisi d’¢élaborer un protocole d’enseignement de la communication de I’inconfort pour les
patients avec TSA destiné aux orthophonistes.

Comme évoquée précédemment, I’implémentation de la CAA nécessite 1’effort commun
de tous les partenaires de communication du patient. Cela implique un travail d’équipe - les
professionnels, experts dans leur domaine, forment les parents, experts de leur enfant - du
temps, des initiatives, des références scientifiques solides et des outils appropriés. Pour ce faire,
nous avons listé tous les ¢léments correspondant a un bilan exhaustif des compétences de
I’enfant. Il est indispensable d’intégrer les parents dés cette premicre étape et de multiplier les
points de vue pour enrichir le profil de I’enfant. Les questionnaires sont apparus comme un
support favorisant la discussion tout en I’orientant. Grace a la concaténation des questionnaires
et de I’évaluation globale, I’orthophoniste dispose du profil de 1’enfant et élabore les objectifs
a différentes échéances (court, moyen et long terme).

Ainsi, le protocole comporte diverses dimensions : ’accompagnement parental, le
développement de la communication, la favorisation des soins somatiques, la prévention de
I’aggravation des troubles et la communication interprofessionnelle. Comme nous I’avons déja
mentionné, la guidance parentale est I'un des facteurs de réussite les plus importants dans
I’implémentation d’une CAA, puisque la prise en charge seule, si elle n’est pas reprise au
quotidien ne permet pas une généralisation des acquisitions. La lutte contre les idées regues
concernant la CAA et le sentiment de compétence des parents sont également prédictifs d’une
implémentation réussie.

D’autre part, I’habituation au professionnel ou au port de notre ceinture faisait partie
intégrante de notre travail de recherche ; néanmoins, les parents rencontrés ont fait mention de
la difficulté pour eux et pour les professionnels de santé a ausculter leur(s) enfant(s). En effet,
les obstacles rencontrés dans la prise en charge somatique étaient liés a la relation de ces enfants
avec les professionnels, mais également au manque de formation de ces derniers, d’adaptation
et de temps. Par conséquent, la prévention et la prise en charge des problémes de santé chez le
patient avec TSA sont entravées ce qui augmente la prévalence des troubles psychiques et
somatiques chez les patients avec TSA. Nous avons donc fait le choix d’ajouter 1’habituation
aux soins somatiques a notre protocole (se laisser ausculter par le médecin généraliste, accepter
de garder la bouche ouverte avec un abaisse-langue). Nous avons aussi fourni une liste de sites
spécialisés dans I’explication des soins, a 1’aide de supports visuels et/ou d’une plaquette a
présenter aux professionnels de santé en amont d’une consultation.

Actuellement, les données scientifiques s’accordent sur les difficultés a repérer, prévenir
ou soigner les problémes de santé¢ chez des patients avec TSA, ayant pour conséquences
connues |’aggravation des troubles qui conduisent a une surmortalité et la réduction de
I’espérance de vie pour cette population (Saravane & Mytych, 2017). Notre travail présente une
approche orthophonique nouvelle de la communication de 1’inconfort et des concepts qui lui
sont liés. De plus, nous fournissons un protocole qui a I’ambition d’étre « clé en main » pour se
familiariser avec toutes les dimensions et les notions concernées. Cet outil se veut simple
d’utilisation nous espérons qu’il apporte une aide aux orthophonistes dans le cadre de la prise
en soin des patients avec TSA.

Le trés faible nombre de patients recrutés pour la preuve de concept représente une des
limites de notre analyse ; il en est de méme pour la durée, peu étendue, des sessions a domicile.
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En effet, notre échantillon ne nous a pas permis de généraliser les résultats obtenus avec le
moniteur PhysioDoloris a I’ensemble de la population ayant un TSA. L’implémentation de la
CAA quant a elle, a souffert de la courte durée de 1’étude.

De plus, ce travail de recherche nous a permis d’¢élaborer un protocole, et non I’inverse,
ce qui signifie qu’il n’a pas encore été validé aupres d’orthophonistes, nous n’avons donc eu
aucun retour sur sa mise en place et sur sa pertinence. Dans cette optique, il serait opportun de
recruter d’avantage de patients a tester tout en équipant de nombreux orthophonistes accueillant
des patients avec TSA du moniteur et du protocole.

Enfin, nous nous sommes interrogée sur la validité sociale de notre étude. La validité
sociale se rapporte a la signification des objectifs de la thérapie, a 1’adéquation des procédures
adoptées ainsi qu’a I’importance sociale des effets. Elle s’évalue a partir de la pertinence des
objectifs, du jugement porté sur les moyens d’intervention (opinion des patients, de leur
entourage et de la société), selon des aspects éthiques et pratiques et en fonction des
changements, méme imprévus, engendrés par I’intervention (Wolf, 1978).

Aussi, lors des séances ayant pour but de favoriser la communication de I’inconfort des
patients avec TSA peu ou non verbaux, nous avons identifi¢ les comportements silencieux
comme réponse a cet inconfort. En effet, les enfants rencontrés ne verbalisaient aucunement
leur sensation d’inconfort (bien qu’ils montrent des comportements-problémes par exemple),
contrairement aux enfants typiques qui usent de la communication verbale pour les manifester.
Nous avons étiqueté ces comportements silencieux comme cible a modifier. L’association
d’une CAA robuste et de TLA représente une alternative aux comportements cibles, dans le but
de les remplacer complétement a terme. Ces outils contribueraient, par une action efficace sur
la communication de I’inconfort, a améliorer la qualité de vie du patient.

Nous nous sommes aussi demandé si 1’intervention proposée était considérée comme
acceptable. Bien qu’ils soient les premiers destinataires de 1’étude, il n’a pas été possible de
sonder les patients sur leur point de vue quant a I’utilisation de ces outils étant donné leurs
difficultés communicationnelles. Les bénéficiaires indirects - parents des enfants, équipe de
I’hopital de jour, autres interlocuteurs - ont émis des avis homogeénes sur I’importance de la
démarche. Seule une famille a refusé d’y participer, ne reconnaissant pas son enfant dans le
profil décrit. Aucune famille n’a souhaité interrompre le suivi ou n’a fait part d’un quelconque
mécontentement. Par contre, nous n’avons pas interrogé de maniére systématique les
bénéficiaires indirects intégrés a 1’étude a propos de la simplicité, de D’efficacité ou de
I’acceptabilité de celle-ci (par le biais d’un questionnaire par exemple) ; nous n’avons pas non
plus questionné d’autres bénéficiaires indirects comme les professionnels de santé suivants
concernés par le TSA, d’autres parents d’enfants avec TSA ou des membres d’associations. Est
socialement valide une intervention si elle implique un changement tangible dans la vie
individuelle de fagon socialement importante. Nous n’avons pas pu évaluer cet angle du concept
par manque de résultats.

Pourtant, le traitement de I’inconfort dans le contexte du handicap est un probléme majeur
dans notre société : c’est un objectif humaniste, éthique et répondant au respect de la dignité
humaine, I’inconfort ayant des retentissements considérables sur la qualité de vie du patient et
de son entourage signifiant. Les répercussions physiques et psychiques de cet inconfort, doublé
du trouble existant, excluent progressivement le patient de la société : il est source de handicap
ou de surhandicap, d’altérations majeures de la qualit¢ de vie et victimise le patient et son
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entourage familial. Nous considérons le soin et la résolution de 1’inconfort comme un besoin
primaire, un ¢élément indispensable au bien-étre; or le handicap et les difficultés
communicationnelles entravent la prise en compte de ces besoins. L’orthophoniste veillera a
améliorer la communication, constituant un enjeu essentiel dans la considération de ces besoins
et I’optimisation de 1’intégration sociale.

Conclusion

Les personnes avec TSA présentent des particularités sensorielles et des difficultés de
communication influengant leur prise en charge somatique. En prolongement de son role de
professionnel et de partenaire de communication, 1’orthophoniste a pour mission de rendre son
patient communiquant et partenaire de soins. L’objectif principal de notre travail de recherche
résidait dans 1’étude de la faisabilité d’un protocole utilisant le moniteur PhysioDoloris aupres
de patients avec TSA, couplée a I’implémentation d’'une CAA a domicile. Pour cela, nous avons
exploré les données de la littérature, rencontré les patients et leur famille, et analysé les
captations et les progres de ces patients.

Les résultats obtenus ont démontré la faisabilité technique de 1’utilisation du moniteur
PhysioDoloris sur ces patients. Notre travail pourrait constituer un apport pour la pratique
orthophonique en ce qui concerne la mise en place d’une communication fonctionnelle de
I’inconfort en fournissant un protocole adapté a la fois aux besoins de cette population et de
leurs aidants et aux compétences des orthophonistes. Dans ce contexte, il pourrait provoquer
une prise de conscience quant a I’intérét de la mise en place d’une CAA fonctionnelle et au rdle
que tiennent les orthophonistes dans sa mise en place. Un échantillon plus fourni, que ce soit
dans le nombre de patients évalués ou dans le nombre d’orthophonistes ayant recours a notre
protocole, servirait la poursuite de la démonstration de la communication de 1’inconfort chez
les patients avec BCC. Des travaux menés dans ce sens valideraient a la fois le protocole et nos
hypothéses de maniere significative.
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