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1. Rappel du contexte et des objectifs du projet de recherche :

Sous I'impulsion du 3é plan Autisme, grace a un partenariat Education Nationale/Agence
Régionale de Santé et conjointement & des mesures favorisant un diagnostic précoce, de
nouveaux dispositifs de scolarisation inclusive ont été mis en place en France des la
maternelle depuis septembre 2014. lIs visent & permettre aux enfants avec un Trouble du
Spectre de I'Autisme (TSA) de bénéficier dés 3 ans d’'une éducation adaptée a leurs besoins
spécifiques tout en partageant le milieu de vie commun de tous les enfants de leur age, facteur
de soutien a leur développement cognitif et social.

Les études antérieures menées dans les pays qui pratiquent déja des modalités de
scolarisation inclusive précoce avec des enfants avec TSA montrent leur impact positif a la
fois pour le développement intellectuel, les apprentissages fondamentaux, le langage et la
communication, les compétences imitatives et de jeu, ainsi que la diminution de l'intensité des
symptomes autistiques (Hansen et al., 2014 ; Myles, Simpson, Omsbee & Erickson, 1993 ;
Peetsma, Vergeer, Roeleveld, & Karsten, 2001 ; Stahmer & Ingersoll, 2004). Ces dispositifs
inclusifs en milieu ordinaire semblent avoir un impact comparativement plus positif que des
prises en charge en milieu spécialisé (Nahmias, Kase, & Mandell, 2014).

Deux équipes universitaires de recherche en psychologie et psychopathologie du
développement (a Paris Descartes et Rennes 2) ont été sollicitées au début méme de la
création de ces nouvelles classes UEM par leurs responsables afin d’y associer un protocole
de suivi longitudinal sur les 3 années de la maternelle des participants a ce projet (enfants,
familles, professionnels). Les laboratoires LPPS-EA 4057 et LP3C-EA 1285 ont coordonné
leurs méthodes d’évaluation sur plusieurs cohortes d’enfants avec TSA bénéficiant de
dispositifs de scolarisation inclusive en lle de France et Bretagne, au sein d’un programme
collaboratif qui a fait 'objet de la demande de financement obtenue aupres de la CNSA-IRESP
pour la 3e année du suivi.

Objectifs : L’étude pilote que nous avons conduite visait a :

a) ldentifier les trajectoires développementales des enfants avec TSA scolarisés dans ces
dispositifs : il s’agit, d’'une part, d’objectiver I'ampleur et le rythme des évolutions
développementales, en évaluant la progression des processus sociocognitifs et
singularités fonctionnelles (troubles du comportement, particularités sensorielles et
motrices) qui sous-tendent les apprentissages et I'adaptation sociale a I'école ; d’autre
part, tenant compte de l'importante hétérogénéité inhérente aux troubles neuro-
développementaux du spectre de l'autisme, I'analyse des profils individuels et de leur
évolution au regard des acquis scolaires et des temps d’inclusion effective permettra
d’émettre des propositions pour ajuster au mieux la mise en ceuvre de ces dispositifs
innovants aux besoins et caractéristiques spécifiques de chaque enfant.

b) Identifier les besoins et attentes des partenaires éducatifs de I'enfant et leur évolution au
décours de ce nouveau dispositif, en recueillant régulierement au cours des 3 années le
point de vue des parents et professionnels concernés par cette scolarisation (cohorte lle
de France).

2. Avancement du projet pendant ’'année de financement par le CNSA-IRESP

2.1. Participants a I’étude DEVSCOL & partenaires impliqués :

e Participants :
La dotation financiere obtenue (sur 12 mois) ne nous permettant pas le recrutement envisage
dans le projet initial d’'une doctorante ni d’'une post-doctorante (région Loire), nous avons
ecarté linclusion de nouvelles cohortes en 2016-17 et avons concentré les moyens sur la
poursuite du suivi de 24 enfants avec TSA inclus dans ces dispositifs:




a) région lle-de-France: 7 enfants (2F/5G) scolarisés dans une UEM depuis 2014 (agés de 3 ans
en TO) (groupe désigné ci-apres Uem-Idf) ; ils ont été suivis lors de leur 3e année de maternelle grace
au recrutement de 2 ingénieures d’étude (demi-postes CDD) sur le financement du projet DEVSCOL

b) région Bretagne :
* 9 enfants scolarisés en UEM depuis 2015 (2F/7G) agés de 3 a 5 ans au début de la recherche (groupe
désigné ci-apres Uem-B)
* 8 enfants (1F/7G) d’'une gamme d’ages de développement comparable (2 a 5 ans) mais ayant
bénéficié d’'un dispositif de scolarisation inclusive a un age plus avancé (5 a 9 ans) dans une Unité
Dédiée pour I’Accompagnement a la Scolarisation des Enfants avec Autisme (Groupe UDASEA),
implantée dans le périmétre scolaire et permettant sur le méme principe des activités partagées avec
les pairs typiques et des inclusions progressives dans I'école ordinaire.
Les 17 enfants du pdle Bretagne ont été suivis grace a l'investissement d’'un doctorant (G.Briet) ayant
bénéficié d’'un financement régional (Bretagne) et de TADAPEI-56.

Tous les enfants participant a I'étude ont recu un diagnostic de TSA selon les criteres
internationaux (CIM-10, OMS, 1993 ; DSM-5, APA, 2013), dans les CRA de leur région.

¢ Partenaires impliqués dans I'’étude DEVSCOL
Du fait du resserrement de 'étude sur les cohortes de ces 2 régions, les équipes étaient
composeées des partenaires suivants :

Equipe 1 (lle-de France):
- Chercheurs (LPPS, Université Paris Descartes): MH.Plumet (coordinatrice), E.Cappe,
J.L.Adrien, F.Morange-Majoux, E.Veneziano, M.Marie, S.Bellity, A.Koch,T.Himi, M.Wolff.
- Professionnels (secteurs santé-clinique ou éducatifs) : MC Dulieu, S.Pignot, J.P.Malen, N.Ben
Hamadi, A.Jansolin.

Equipe 2 (Bretagne):
- Chercheurs (LP3C, Université Rennes 2) : S.Le Sourn Bissaoui (coordinatrice), G.Briet, G.Le
Maner-Idrissi, V.Dardier
- Professionnels (secteurs santé-clinique ou éducatifs) : T.Seveno, L.Attinger, M.Brocard,
M.L.Radioyes, H.Le Guellec, M.Peri.

2.2. Méthode de recueil des données (et utilisation des moyens)

Le protocole comprenait des évaluations développementales et comportementales basées sur des
instruments standardisés recommandés et référés aux étapes du développement (tests et échelles
d’observation, de type BECS, PEP3, VABS & échelles de suivi d’acquis scolaires), complétées selon
les cohortes de chaque région d’évaluations plus fines de la communication et du langage, ou encore
de la motricité fine et latéralisation manuelle

Dans la cohorte d’lle—de-France, le suivi longitudinal a également inclus une analyse du
fonctionnement social et cognitif de I'enfant en contexte écologique, permettant d’évaluer avec
précision 'usage fonctionnel des acquis progressifs de I'enfant dans son environnement scolaire. Les
enfants ont été filmés en classe, 2 fois par an, dans 3 situations (regroupement, travail structuré
individuel, jeu libre) et les enregistrements soumis a des analyses fonctionnelles structurées
informatisées (avec double codage partie pour un contrdle de fiabilité), instruments développés par
I'équipe de chercheurs, et permettant une évaluation externe. Parallelement, les parents de ces enfants
ainsi que les professionnels éducatifs impliqués dans ce dispositif UEM ont été invités a participer au
protocole de suivi, par le recueil de leurs besoins, représentations et satisfaction et leur évolution au fil
des 3 années, a l'aide d’entretiens et d’échelles de qualité de vie référencées dans les travaux
internationaux.

Ces évaluations ont été effectuées en TO (entrée de I'enfant dans le dispositif de scolarisation),
puis répétées annuellement (1 ou 2 fois par an selon les mesures) sur un total de 3 années.

Le financement IRESP-CNSA attribué a cette recherche a contribué :

a) au recueil des données de la 3e année (recrutement d’ingénieures d’études ; achat de matériel
complémentaire - informatique et test-);



b) a l'analyse et au croisement des données recueillies par les équipes 1 & 2 lors des
années 1 et 2 du suivi ;

c) a la valorisation des premiers résultats par des diffusions scientifiques (missions pour
des communications dans des collogues internationaux et publication).

2.3. Analyses & principaux résultats :

Nous synthétisons ci-dessous les principaux résultats obtenus, pour ce qui concerne les
données déja traitées, en mentionnant les chercheurs coordinateurs de chaque axe. Des
présentations graphiques et analyses statistiques figurent dans les publications et
reproductions de communications affichées issues de cette étude (cf. Annexe 1).

e VOLET suivides ENFANTS

- Evolution des comportements autistiques et particularités sensorielles (MH.Plumet,
J.L.Adrien, G.Briet, S.Le Sourn-Bissaoui):

Les résultats montrent chez I'ensemble des enfants de 'Uem-Idf comme de I'Udasea une
baisse sensible des troubles du comportement (Echelle ECA-R) au cours de la 1lere année, et
une stabilisation de ces scores dans 'Uem-B. Parallelement, on observe également dés la 1
année dans la cohorte Uem-IdF une atténuation significative des particularités sensorielles
(Echelle SEQ) qui rejoignent chez tous les enfants les normes fonctionnelles des enfants de
leur age. Leurs scores sensoriels se stabilisent ensuite (année 2). L’année 3, un enfant
présente une légére remontée des troubles comportementaux et sensoriels, et un autre
seulement du score des symptdémes comportementaux.
Ces données sont trés encourageantes car jusqu’ici, 'entrée des enfants TSA en maternelle
sans aménagements particuliers avait tendance a entrainer une exacerbation de leurs
symptomes (Gascon et al., 2014). Ces nouveaux dispositifs de scolarisation semblent donc
offrir aux enfants des conditions de scolarisation qui s’ajustent a leurs besoins d’'une maniére
qui leur évite de se retrouver dépassés dans leurs capacités adaptatives par cet
environnement nouveau aux multiples sollicitations. Ainsi, les aménagements proposés
semblent favoriser chez la majorité d’entre eux des capacités régulatrices indispensables a
une disponibilité d’engagement dans les apprentissages.

Années 1 &2

- Développement cognitif et socio-émotionnel (MH.Plumet, J.L.Adrien, M.Marie, G.Briet, S. Le
Sourn-Bissaoui):
Sur les échelles standardisées de développement, tous les enfants ont fait des progres dans
'ensemble des champs fonctionnels évalués (cognitifs et socio-émotionnels). Les profils
sociocognitifs des enfants non seulement progressent en niveaux atteints mais aussi
s’homogénéisent davantage entre secteurs. Cette progression est significative au niveau du
groupe. Toutefois, les rythmes d’évolution et niveaux de départ se différencient d‘'un enfant a
un autre. Ces différences individuelles font I'objet d’analyses dynamiques en cours, apres
intégration des données de I'année 3, afin d’'identifier les facteurs en jeu et les articuler avec
les acquis scolaires.

«  Communication en classe (MH.Plumet, M.Marie, A.Koch, E.Veneziano) :
Les films réalisés en classe (Uem-Idf) ont fait 'objet d’'une micro-analyse structurée a partir
d'une grille des formes et fonctions communicatives. Les résutats montrent que la
communication progresse sur les dimensions suivantes entre I'année 1 et 2 : un meilleur
ajustement réciproque adulte-enfant au plan fonctionnel (compréhension des intentions de
part et d’autre); une diversification des sollicitations des adultes envers les enfants (a
dominante instrumentale au début, puis incluant peu a peu des sollicitations de I'’échange
social pour lui-méme et de partage d’états mentaux); du co6té des enfants, les actes de
communications intégrent peu a peu des formes plus variées et mieux coordonnées
(combinant plusieurs moyens expressifs : non-verbaux tels que regards, sourires, gestes,
vocalises & pictogrammes puis progressivement parole); toutefois, si les enfants améliorent
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leurs réponses communicatives, leur pourcentage d’initiatives d’échanges est relativement
faible et progresse peu sur les 2 premiéres années. Ces initiatives sont essentiellement
tournées vers les adultes dans la classe et demeurent rares envers les autres enfants, a
I'exception de 2 enfants (de niveau plus avancé) qui ont été capables lors des temps
d’inclusion en classe ordinaire (3€ année) d’initier des interactions avec leurs pairs typiques,
qui ont été sources d’échanges réciproques entre enfants.

+ Préférence manuelle et motricité de préhension (F.Morange-Majoux) :

A 5 ans, les enfants avec TSA observés dans cette étude sont significativement moins
droitiers, avec des préférences plus fluctuantes et moins consistantes que des enfants
typiques de méme age, confirmant en cela la littérature sur des sujets plus agés (Morange-
Majoux & Adrien, 2016). De plus, le suivi longitudinal montre que ces enfants tendent a devenir
plus gauchers entre 3 et 5 ans. De nombreuses caractéristiques atypiques se manifestent
dans leurs gestes de préhension fine : utilisation croissante des prises bi-manuelles, prises
atypiques sans contact palmaire et sans enserrement des doigts sur I'objet; associées a une
mobilisation variable des doigts. Ces particularités sont importantes a prendre en compte a
double titre pour le suivi de ces enfants: en tant que révélateurs de troubles de la
spécialisation hémisphérique cérébrale ayant des liens avec le développement du langage, et
comme éléments pouvant ralentir ou perturber les actes de manipulation fine impliqués dans
les apprentissages.

‘ e VOLET suivi des PARENTS & PROFESSIONNELS (UEM-IdF) (E.Cappe, S.Bellity, T.Himi)

A l'entrée des enfants a 'TUEM (Début Année 1, rentrée 2014), le dispositif était nouveau
pour tous (enfants, parents et professionnels). Les entretiens et échelles réalisés en TO,
recueillant de facon indépendante les points de vue des partenaires éducatifs des enfants
(Cappe, Zoude & Plumet, 2016) ont montré que parents et professionnels exprimaient des
besoins et attentes réciproques convergentes : Implication dans le projet de I'enfant,
rencontres réguliéres & partage d’informations, confiance mutuelle, objectifs concernant la
communication, 'autonomie et I'insertion scolaire future de I'enfant. Les professionnels ont
également fait part d’'une certaine appréhension face a la pression des attentes élevées des
familles.

Le suivi au cours des années 1 & 2 fait ressortir les éléments suivants:
« Parents: leur qualité de vie tend a s’améliorer et ils congoivent peu a peu davantage la
scolarisation de leur enfant comme un défi que comme une menace/source de stress
+ Professionnels: bien que I'engagement émotionnel pergu s’éléve un peu entre la 1° et la
2e année, leurs sentiments d’auto-efficacité augmentent ou restent stables.

Les données recueillies en début et fin d’année 3 sont encore partiellement en cours de
traitement, mais les premiers résultats indiquent que :

» les parents se déclarent globalement tres satisfaits du dispositif de suivi et guidance et de
la collaboration parents-professionnels pendant les années de maternelle de leur enfant.
lls soulignent néanmoins que la suite du parcours de scolarisation de leur enfant aprés
'UEM serait & envisager si possible plus tét (dans une variété d’options, y compris hors
inclusion compléte a I'école ordinaire en CP, si celle-ci ne s’avérait pas ajustée)

+ les professionnels ont apprécié le travail avec les enfants, qui n’est pas vécu comme
source de stress; leurs sentiments d’efforts adaptatifs les plus conséquents concernent le
travail en équipe pluridisciplinaire (définition des réles, espaces de travail, formation, place
laissée aux initiatives, rapports institutionnels Education Nationale /ARS...).

Remarque : une restitution a mi-parcours des résultats a été organisée auprés des familles et
professionnels (résultats de groupe, anonymisés, pour limiter I'impact sur I'objet d‘étude, tout en
permettant a chacun de rester informés et motivés par la participation a cette recherche)



Par ailleurs, les familles et professionnels ont bénéficié régulierement de compte-rendus individuels
pour toutes les évaluations s’intégrant au bilan de suivi classique (échelles de développement
intellectuel, social ou d’autonomie)

Un compte rendu final des résultats globaux sur les 3 années est planifié pour le printemps 2018 (le
temps d’y intégrer les analyses complexes).

2.4. Diffusion scientifique des premiers résultats

Un article est paru dés 2016 (données 2013-14, antérieures au financement CNSA) analysant
les besoins et attentes des parents et professionnels au tout début de la mise en place du
dispositif UEM :
+ Cappe, E., Zoude, J., & Plumet, M.H. (2016). Besoins et attentes des parents et des professionnels
concernés par la scolarisation d’enfants ayant un Trouble du Spectre de I'Autisme dans une unité
d’enseignement maternelle. Rééducation Orthophonique, 266, 149-168.

Deux communications nationales ont été présentées aux Journées Nationales des CRA en

2016 :

 Briet, G., Le Sourn-Bissaoui, S., Le Maner-Idrissi, G., Peri, M., Le Guellec, H. (2016). Création d’'une Unité
dédiée d’Accompagnement a la Scolarisation des Enfants avec Autisme (UDASEA): l'intérét d’'un
partenariat entre chercheurs et professionnels. Journées nationales des Centre Ressources Autisme 2016,
Arcachon, 26 et 27 mai 2016 (Comm. Affichée)

* Brocard, M., Boré, C., Seveno, T., Briet, G., & Le Sourn-Bissaoui, S. (2016). Unité d’enseignement en
maternelle : bilan longitudinal de deux années de scolarisation. Journées nationales des Centres
Ressources Autisme 2016, Arcachon, 26 et 27 mai 2016 (comm. Affichée)

Au cours de I'été 2017, 'aide CNSA-IRESP a permis de financer les missions des chercheurs
impliqués dans le projet Devscol. Ainsi, 7 communications orales et affichées (dont 3 en
anglais) ont été présentées sur les différents axes de cette étude dans deux colloques
internationaux :

+ Bellity, S., Himi, T., Plumet, M.H., & Cappe, E. (2017, juil.). Early childhood special education classes
designed for children with Autism Spectrum Disorder (ASD) in ordinary French schools, stress and quality
of life of parents. 17¢& Colloque ESCAP European Society for Child and Adolescent Psychiatry, 9-11 Juillet
2017 Genéve, Suisse. (Comm. affichée)

+ Bellity, S., Plumet, M.-H. et Cappe, E. (2017, juin). Suivi sur deux ans du stress pergu, sentiment d’auto-
efficacité et du burnout de professionnels intervenant auprés d’enfants ayant un trouble du spectre de
'autisme en unité d’enseignement maternelle. 10éme Colloque Ripsydeve (Réseau Interuniversitaire de
recherche en Psychologie du Développement), 15-16 juin 2017, Aix-en-Provence, France. (Comm.
affichée)

* Briet, G., Le Sourn-Bissaoui, S., Le Maner-Idrissi, G., Peri, M., Le Marec, O., & Seveno, T. (2017)
Longitudinal assessment of children with autism spectrum disorders receiving intensive educational
intervention in mainstream school setting. 17¢ Colloque ESCAP European Society for Child and
Adolescent Psychiatry, 9-11 Juillet 2017 Genéve, Suisse (Comm. Affichée)

* Marie, M., Plumet, M.H.,., Koch, A., Morange-Majoux, F., & Adrien, J.L (2017, juil.). Developmental follow-
up of ASD children attending new pre-school inclusive classrooms in France. 17e¢ Colloque ESCAP
European Society for Child and Adolescent Psychiatry,9-11 Juillet 2017 Genéve, Suisse. (Comm. affichée)

* Morange-Majoux, F., Plumet, M.H., Marie, M., Koch, A., & Adrien, J.L. (2017, juin). La latéralité manuelle et
les modalités de préhension d’objets chez des enfants TSA : suivi longitudinal entre 3 et 5 ans en UEM
10é Colloque Ripsydeve (Réseau Interuniversitaire de recherche en Psychologie du Développement), 15-
16 juin 2017, Université Aix-Marseille, France. (Comm. affichée)

* Plumet, M.H., Briet, G., Le Sourn-Bissaoui, S., Marie, M., Koch, A., Dardier, V., Le Maner-Idrissi, G.& Adrien,
J.L. (2017, juin). Suivi des trajectoires de développement cognitif et social d’enfants TSA scolarisés en
unités d’enseignement maternelle: données sur 2 ans. 10é Colloque Ripsydeve (Réseau Interuniversitaire
de recherche en Psychologie du Développement), 15-16 juin 2017, Université Aix-Marseille, France.
(Comm. orale)

*  Plumet, M.H., Marie, M., Koch, A., & Veneziano, E. (2017, juin). Evolution de la communication d’enfants
TSA en unité d’enseignement maternelle : analyse fonctionnelle dans différentes situations scolaires. 10e
Colloque Ripsydeve (Réseau Interuniversitaire de recherche en Psychologie du Développement), 15-16
juin 2017, Université Aix-Marseille, France. (Comm. affichée)

Un article a été rédigé pour la revue Enfance, suite au colloque de juin 2017 (RipsyDeve- Aix-
Marseille), dans lequel sont présentées des données d’évolution des enfants au plan clinique,
du développement cognitif et socio-émotionnel sur les 2 premieres années de scolarisation.
L’article est paru en décembre 2017 (cf. copie en annexe):
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*  Plumet, M.H., Briet, G., Le Sourn-Bissaoui, S., Le Maner-Idrissi, G., Marie M., Koch, A., Dardier, V. Seveno,
T., Malen, J.P.,& Adrien, J.L. (2017). Suivi des trajectoires de développement cognitif et social d'enfants TSA
scolarisés en unités d'enseignement maternelle : données sur 2 ans. Enfance, 4, 585-598.

Signalons de plus la rédaction de deux articles de synthése/ revues de question articulés aux
thémes de cette recherche :

-Adrien, J-L. (2017). Rapport résumé des recherches sur I'inclusion scolaire en milieu ordinaire des enfants avec
TSA. Le Bulletin Scientifique de I'Arapi, 39, 40-46.

-Adrien, J-L & Barthélémy, C. (2017). Ricerche sull'inclusione scolastica di bambini con Disturbi dello Spettro
Autistico nella scuola ordinaria, con particolare riferimento alla situazione francese. L’integrazione scolastica e
sociale, 16,(4), 403-414.

Enfin, un symposium est planifié au 59e Congrés de la Société Francaise de Psychologie (SFP), 05-
07 sept. 2018, Reims. Il est coordonné par S.Le Sourn Bissaoui et réunira la présentation de plusieurs
recherches internationales (y compris nos axes d’'étude) sur les modalités de scolarisation inclusive
d’enfants TSA du point de vue des enfants, des relations avec leurs pairs typiques, des professionnels
et des familles.

3. Perspectives

3.1. Analyses en cours (Etude Devscol)
A présent, se poursuivent :

a) les analyses longitudinales des données intégrant la 3e année de suivi (volet enfants et
volet parents-professionnels)

b) l'analyse des liens entre les données des profils d’évolution développementale des enfants
et leurs acquis scolaires, évalués par les enseignants

c) des analyses dynamiques des différentes mesures et évolutions du point de vue intra-
individuel (avec I'appui de M.Wolff, spécialiste de procédures statistiques qui s’apparentent a celles
des cas uniques multiples, avec mesures répétées). Nous chercherons notamment a identifier
l'influence de certaines variables sur les parcours évolutifs des enfants : 'ampleur des progressions
dans les différents domaines peut-elle étre reliée au niveau de développement initial de I'enfant ? a
I'intensité des symptdmes cliniques (troubles du comportement) et des particularités sensorielles ou
motrices? A gquelles mesures les acquis scolaires sont-ils le plus corrélés ? Certains paramétres
interviennent-ils comme modérateurs de ces liaisons tels que : le degré de satisfaction des
partenaires de I'enfant vis-a-vis du dispositif et leur qualité de vie (vs. degré de stress percu)? La
variété au plan fonctionnel des sollicitations communicatives que les adultes adressent aux enfants
dans les situations de classe (+ ou - structurées) ?

d) la valorisation des résultats dans des publications internationales.

L’accompagnement et le suivi des parents et professionnels sera également poursuivi dans
ce projet en I'étendant au niveau élémentaire et aux groupes controles.

3.2. Nouveaux projets en lien avec cette étude

e Projet Autiscol (Resp. S. Le Sourn Bissaoui, Univ.Rennes 2) :

La collaboration entre les 2 laboratoires (LPPS, Univ.Paris Descartes et LP3C, Univ. Rennes 2) se
poursuit actuellement dans un nouveau projet de recherche (avec demande de financement
IRESP-CNSA déposé en septembre 2017 pour financement 2018-21).

Celui-ci a 3 objectifs principaux :

1. Poursuivre et étoffer la compréhension des trajectoires de développement des enfants TSA
scolarisés dans des UEM par l'inclusion de nouvelles cohortes d’enfants qui entrent dans ces
dispositifs ; seront intégrées dans le protocole des évaluations en contextes quotidiens des
fonctions exécutives (BRIEF-P, Gioia et al., 2003) et des compétences en théorie de I'esprit
(EASE, Comte-Gervais et al., 2008)

2. Suivre le développement des enfants aprés leur sortie de 'UEM (niveau élémentaire)




3. Comparer ces trajectoires avec celles d’enfants TSA appariés en age (réel et mental)
bénéficiant d‘autres prises en charge que les dispositifs scolaires inclusifs.

e Recherche coopérative Franco-Brésilienne : « Suivi longitudinal d’enfants brésiliens

avec TSA bénéficiant d’'un programme éducatif neurodéveloppemental»
Cette étude s’inscrit dans une convention internationale de recherche entre I'université Paris
Descartes et 'université de S&o Paulo (Département de Psychologie), ainsi qu’avec un Centre
de prise en charge d’enfants avec TSA(CARI). Depuis 2015, sont suivis de facon longitudinale
des enfants TSA brésiliens d’ages comparables a ceux suivis dans les UEM en France (3a 6
ans) et bénéficiant d’'un programme éducatif neuro-développemental intégrant des principes
de pédagogie active (Piaget, Montessori, Ramain), d’étayage sociocognitif (Vygotsky) et de
remeédiation neurocognitive (Nassif, 2017). Le protocole partageant de nombreux outils
d’évaluation en commun avec I'étude DEVSCOL, nous envisageons a terme une articulation
de nos données dans une étude comparative des trajectoires de développement.

4. Réponses aux commentaires du Comté Scientifique d’Evaluation

Nous reprenons ici les points, spécifiques ou plus globaux, soulevés dans la synthése du CSE
du projet Devscol déposé en 2015 :

- A propos des erreurs dans I'emploi des termes (« intégration »/ « inclusion ») : nous avons
rectifié dans ce compte-rendu et dans les communications et publications relatives a ce
projet 'appellation qui correspond en effet a I'évolution actuelle des objectifs des dispositifs
de scolarisation pour tous (approche inclusive), dans lesquels I'école doit s’ajuster aux
enfants avec besoins spécifiques.

- Eléments de clarification des OBJECTIFS de I'étude

Cette étude ne vise pas a évaluer si les enfants ont les capacités pour suivre a I'école, mais a
disposer d’éléments fins et évolutifs sur leurs modes de fonctionnements comportementaux,
sensoriels, cognitifs, socio-émotionnels, et communicatifs, de maniere a répondre au mieux a
leurs besoins au sein de leur parcours de scolarisation.

Les acquis scolaires constituent bien entendu des indicateurs de performance importants
mais un projet de recherche n’est pas nécessaire pour disposer de cette information (qui fait
partie de I'évaluation réalisée régulierement par les enseignants). L’apport original ici est de
pouvoir relier la progression des apprentissages a des éléments de compréhension des
processus sous-jacents : ressources de I'enfant en termes de communication, de moyens
cognitifs, de particularités perceptives ou motrices qui peuvent parasiter ces apprentissages,
mais aussi servir d’appuis, de points de force pour développer certains acquis, méme si cela
ne suit pas les méme modalités ou étapes que chez les enfants tout-venant. Les données
recueillies sont ainsi un éclairage potentiel pour les professionnels pour ajuster leurs pratiques
et pour les familles pour comprendre et accompagner le parcours singulier de leur enfant.

Ainsi par exemple : les familles et professionnels ont découvert avec beaucoup d’intérét
les particularités de la préférence manuelle et de la motricité fine mises en évidence par
I'étude, ce qui a conduit a discuter ensemble, lors de la restitution collective a mi-parcours, de
la fagon de s’ajuster a ces singularités lors des apprentissages. De méme, le constat de
I'évolution limitée des initiatives de communication observées chez les enfants (notamment
envers les autres enfants de la classe) a suscité de nouvelles propositions par I'équipe
eéducative d’activités de soutien a ces échanges sous forme ludique. Des différences
interindividuelles en termes d’autorégulation et de flexibilité cognitive ont amené les
professionnels a différencier davantage les cadres du travail structuré, en vue de favoriser la
découverte et I'intériorisation autonome par chacun des enfants de schémas de résolution de
problemes, etc. L’analyse actuellement en cours des articulations entre les données
provenant de ces bilans et les acquis scolaires contribuera & compléter les propositions en
vue d’optimiser les pratiques.




Nous comprenons toutefois et partageons l'intérét des objectifs de recherche soulevés par le
Comité d’évaluation, puisque les trajectoires des enfants résultent nécessairement
d’interactions complexes entre des facteurs liés a leurs caractéristiques et ressources et aux
facteurs environnementaux tels que les ajustements de leurs partenaires éducatifs. L’analyse
des pratiques pédagogiques en elles-mémes (qualité des modalités de mise en ceuvre du
dispositif UEM par I'équipe professionnelle) constitue donc un objectif d’études treés pertinent
en soi, mais différent de la centration de I'étude présente.

Cette partie demanderait en effet a étre conduite par (ou en collaboration avec) des
chercheurs d’autres disciplines, ayant une expertise en sciences de I'éducation, en analyses
des pratiques pédagogiques en lien avec les besoins éducatifs particuliers des éleves (de type
ESPE/INSHEA). Nous avons rencontré a ce sujet P.Garnier de 'INSHEA, qui a lui-méme un
projet en ce sens, pour évoquer de quelle facon un partenariat de recherche serait
envisageable. Compte tenu de 'ampleur du travail encore en cours, il a paru prématuré de
s’engager dés a présent dans ce nouveau programme, mais nos équipes respectives restent
en contact pour des collaborations futures, par exemple autour du co-encadrement d’étudiants
avanceés (Master ou Doctorat). Une autre piste, pour une future étude davantage tournée vers
I'évaluation de ces dispositifs dans leur variabilité de mise en ceuvre serait d’adapter pour les
UEM une échelle d’évaluation de I'implémentation des pratiques qui a été réecemment mise
au point pour les interventions psycho-éducatives par R.Taton (Doctorat soutenu en octobre
2017, sous la direction de J.L.Adrien),

Tous les objectifs ne peuvent pas étre menés de front au sein d'une méme recherche, au

risque de poser des problemes déontologiques : positionnement des chercheurs vis a vis de

I'équipe, surcharge d’évaluations...

Nous avons délimité les objectifs de notre recherche en fonction de plusieurs parametres :

¢ les domaines d’expertise des chercheurs de nos équipes, qui sont des spécialistes de la
psychologie et psychopathologie du développement (qualifiés notamment pour mettre en
lumiére les besoins spécifiqgues des enfants autistes auxquels I'école cherche a s‘ajuster)

e le contexte de la demande a l'origine de cette recherche appliguée: nous avons été
sollicités par les responsables des équipes de terrain pour un suivi des enfants (en
demeurant délibérément dans une position externe/ neutre vis-a-vis des pratiques
éducatives, opérationnalisées par I'équipe professionnelle selon le cahier des charges
établi par le ministere). Si le protocole d’étude y a bien inclus des investigations tournées
vers les professionnels, nous avons ici centré le questionnement sur leurs attentes,
besoins et ressentis tout au long des 3 ans (car il a été montré que ces points sont
essentiels pour la qualité de leurs pratiques avec des enfants avec handicaps ou besoins
particuliers, Boujut et al., 2016).

- Intégration de groupes témoins / de comparaison : cette démarche méthodologique est
intégrée aux nouveaux projets qui prolongent I'étude DEVSCOL (cf. point 3.2).

Nb : le rapport financier a été transmis a ''RESP-CNSA directement par le service
gestionnaire de la convention a Paris Descartes.
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RESUME

Des dispositifs de scolarisation inclusive ont été récemment mis en place en France pour
permettre aux enfants avec Trouble du spectre de 'autisme (TSA) de bénéficier dés 3 ans d’une
éducation adaptée a leurs besoins spécifiques tout en partageant le milieu de vie commun de
tous les enfants de leur age, facteur de soutien 4 leur développement cognitif et social. L’étude
pilote présentée ici a pour objectif de rendre compte des trajectoires développementales sur
deux ans de 3 cohortes d’enfants TSA scolarisés dans de tels dispositifs en Ile-de-France
et en Bretagne, suivis par deux équipes universitaires impliquées dans un programme
de recherche collaboratif. Les mesures, effectuées tous les 6 4 8 mois, comprennent des
évaluations standardisées du développement social et cognitif, des comportements autistiques
et des particularités sensorielles, complétées selon les cohortes d’évaluations plus fines de la
communication et du langage, ou encore de la motricité fine et latéralisation manuelle. Les
premiers résultats montrent que tous les enfants ont progressé dans 'ensemble des champs
fonctionnels évalués, méme si les niveaux de départ et rythmes d’évolution se différencient d’un
enfant 4 un autre. Les troubles du comportement s’atténuent sensiblement dés la 1re année.
Les profils sociocognitifs des enfants non seulement gagnent en niveaux atteints mais aussi
s’homogénéisent davantage entre secteurs. Ces premiers résultats encourageants sont discutés
quant 2 leurs implications et limites, dans I'objectif d’ajuster au mieux la mise en ceuvre des
dispositifs d’unités d’enseignement spécialisé précoce pour enfants TSA en école ordinaire.
MOTS-CLES:  TROUBLES DU SPECTRE DE I’AUTISME, EDUCATION INCLUSIVE, UNITE
D’ENSEIGNEMENT MATERNELLE, SUIVI LONGITUDINAL, DEVELOPPEMENT SOCIAL ET
COGNITIF

1 Laboratoire de psychopathologie et processus de santé (LPPS) EA4057, Institut de
psychologie, Université Paris Descartes, Université Sorbonne Paris Cité (USPC), 71 Avenue
Edouard-Vaillant, 92100 Boulogne-Billancourt Cedex, France. Ewail : marie-helene.plumet@
parisdescartes.fr

2 Laboratoire de psychologie, cognition, comportement et communication (LP3C EA1285),
Université Rennes 2, Place du recteur Henri-Le-Moal, CS 24307, 35043 Rennes cedex, France.
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ABSTRACT

Cognitive and social development of ASD children attending new
inclusive classrooms in French preschools : a 2 years follow-up

Inclusive schooling settings have been recently implemented in France towards allowing children
with Autism Spectrum Disorder (ASD) as young as 3 to benefit from a pedagogy adapted to
their special needs, while maintaining the experience of sharing the educative environment of their
typical peers, which is recognized as a key factor of their social and cognitive development. The
objective of this pilot study is to assess the developmental trajectories of 3 cohorts of ASD children
benefiting from these new inclusive educational settings in Ile-de-France and Bretagne, in a follow-up
design conducted by two university departments involved in a collaborative research program.
Outcome measures, repeated every 6-8 months, included standardized assessments of cognitive and
social development, of clinical behavioral disorders and sensotial processing, as well as a series of
complementary measures specific to each research site such as language, communication in the
classroom, manual lateralization and fine motor skills.

First results showed that all children progressed in most of the functional domains explored, although
baseline levels and developmental rhythms may differ from one child to another. Behavioral problems
significantly decreased as soon as the end of first school year. Over the 2 years, profiles of cognitive
and social development strengthened both in levels achieved and in homogeneity across domains.
The implications of these encouraging initial results and their limits are discussed, in the perspective
of ensuring the best educational opportunities and well-being of ASD children within eatly inclusive
school settings.

KEY-WORDS: AUTISTIC SPECTRUM DISORDER, INCLUSIVE EDUCATION SETTINGS,
PRESCHOOL, FOLLOW-UP, SOCIAL AND COGNITIVE DEVELOPMENT
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INTRODUCTION

La scolarisation de tous les enfants (pour tous et avec tous) est devenue un
enjeu majeur des politiques éducatives en France (Rouanet, 20106), a la faveur
des lois successives de 2005 puis de 2013, instaurant le droit 2 une éducation en
milieu ordinaire quel que soit le handicap de I’éléve. Pour parvenir a cet objectif,
des dispositifs de scolarisation ont été progressivement aménagés, y compris
des le niveau préscolaire, pour s’ajuster aux besoins particuliers des enfants
a développement atypique tout en favorisant leur intégration avec leurs pairs
tout-venant. Dans ce contexte, le 3° plan autisme (2013-2017) a mis en ceuvre
des mesures pour encourager le diagnostic précoce des Troubles du spectre de
Pautisme (TSA) et créé conjointement des unités d’enseignement en maternelle
(UEM) dédiées a cet accompagnement spécifique de leur scolarisation en milieu
ordinaire, en s’appuyant sur un partenariat entre Education nationale et Agence
régionale de santé.

Les études antérieures menées dans les pays qui pratiquent déja des modalités
de scolarisation inclusive précoce montrent leur impact positif a la fois pour
le développement cognitif et social : progression des compétences langagieres
(Harris, Handleman, Gordon, Kristoff, & Fuentes, 1991), augmentation du
quotient intellectuel (Harris & al., 1991 ; Stahmer & Ingersoll, 2004) ; progres
au niveau des apprentissages fondamentaux (Peetsma, Vergeer, Roeleveld, &
Kartsen, 2001), diminution des symptomes autistiques (Stahmer & Ingersoll,
2004) ; amélioration des compétences sociales telles que Iattention conjointe,
I'imitation, la communication verbale et non-verbale ou le jeu (Ganz & Flores,
2008 ; Hansen ¢f al., 2014 ; Lawton & Kasari, 2012 ; Mason e a/l., 2014 ; Nelson,
Nelson, McDonnell, Johnston, & Crompton, 2007 ; Nikopoulos & Keenan,
2007 ; Woltberg, DeWitt, Young, & Nguyen, 2015), méme si ces dernieres
doivent étre étayées, car la simple coprésence des enfants typiques et atypiques
ne suffit pas a entrainer ces effets (Myles, Simpson, Omsbee, & Erickson, 1993 ;
Whitaker, 2004). En outre, malgré les limites méthodologiques intrinséques a
ces comparaisons, les pratiques inclusives en milieu ordinaire semblent avoir un
impact comparativement plus positif que des prises en charge en milieu spécialisé
(Nahmias, Kase, & Mandell, 2014).

La création de classes de type UEM en France offre donc des perspectives
prometteuses. Y associer dés leur mise en place un protocole de recherche pour
en évaluer les effets est une priorité soulignée par le ministere de la Santé.
Au-dela du relevé des performances scolaires, dont se charge I'équipe éducative,
cette évaluation doit pouvoir s’appuyer sur Iexpertise et le regard externe de
laboratoires de recherche spécialisés, 2 méme de conduire des protocoles de suivi
objectifs et rigoureux concernant I’évolution des trajectoires de développement
social et cognitif des enfants scolarisés dans ces UEM. L’enjeu de ce type
de recherche appliquée est double. D’une part, il s’agit d’objectiver 'ampleur
et le rythme des évolutions développementales, tout en tenant compte des
variations individuelles propres aux TSA. D’autre part, ces données, en évaluant
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la progression des processus socio-cognitifs et singularités fonctionnelles qui
sous-tendent les apprentissages et I'adaptation sociale a I’école, permettront
d’émettre des propositions pour ajuster au mieux la mise en ceuvre de ces
dispositifs innovants aux besoins de chaque enfant. A cette fin, deux équipes
de recherche en psychologie, des universités Paris Descartes et Rennes 2, ont été
sollicitées. Elles ont coordonné leurs méthodologies, sur la base d’outils référés
aux étapes du développement typique et atypique, afin de situer les marges de
progression des enfants au plan clinique, sensoriel, moteur, cognitif et social. Ce
programme collaboratif étant encore en cours, les données empiriques rapportées
ici concernent les 2 premiéres années de suivi longitudinal de 3 cohortes
d’enfants TSA : 2 classes d’enfants scolarisés en UEM (1 en lle-de-France, 1
en llle-et-Vilaine), suivis entre "dge de 3 et 5 ans ; et une cohorte d’enfants
TSA un peu plus agés (5 a 9 ans) pris en charge dans une Unité dédiée pour
P’accompagnement a la scolarisation des enfants avec autisme (Udasea), et dont
I'implantation dans le périmétre scolaire permet sur le méme principe des activités
partagées avec leurs pairs typiques et des inclusions progressives dans ’école
ordinaire. Les 3 groupes d’enfants ont des ages de développement d’'une gamme
comparable (de 2 a 5 ans).

METHODE

Participants

Tous les enfants participant a I’étude ont regu un diagnostic de TSA selon
les critéres internationaux (CIM-10, OMS, 1993 ; DSM-5, APA, 2013). IIs
sont scolarisés dans des unités implantées en école ordinaire, permettant
des temps partagés avec les enfants typiques (récréation, cantine, activités
sportives ou psychomotrices) progressivement étendus a des temps d’inclusion
en classe ordinaire selon les possibilités de chacun. Au sein de chaque classe,
les enfants sont encadrés par un enseignant spécialisé et des professionnels
médico-éducatifs. Ils bénéficient de nombreux temps de travail individualisé avec
un adulte. Le suivi longitudinal porte au total sur 18 enfants provenant de trois
cohortes, détaillées ci-dessous.

Cohorte suivie en lle-de-France- UEM-1df

Elle comprend 7 enfants (2 filles, 5 garcons) agés de 3 ans a la rentrée 2014. Les
enfants étaient tous non verbaux au départ et des Supports de communication
alternative par images (PECS) ont été employés.

Cohortes suivies en Bretagne (UEM-B & Udasea)

La cohorte UEM comprend 4 enfants (2 garcons, 2 filles) agés de 3 a 5 ans au
début de la recherche. La cohorte Udasea comprend, quant a elle, 7 enfants (6
garcons, 1 fille) 4gés initialement de 5 4 9 ans.

Les méthodes pédagogiques utilisées dans les 3 dispositifs s’appuient sur les
principes d’éducation structurée comportementale et cognitive.
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Outils et procédure

Les mesures, effectuées tous les 6 a 8 mois selon les cohortes, comprennent des
évaluations standardisées du développement social et cognitift (BECS : Adrien,
2007 ; Thiébaut, Adrien, Blanc, & Barthélémy, 2010 ; PEP 3 : Schopler, Lansing,
Reichler, & Marcus, 2008 ; Vineland-II : Sparrow, Cichetti, & Balla, 2015 ; échelle
d’imitation : Nadel, 2011), des comportements autistiques (ECA-R : Lelord &
Barthélémy, 2003), et des particularités sensorielles (SEQ : Baranek ez a/., 2006
ou Profil sensoriel : Dunn, 2010). Elles sont complétées, selon les cohortes,
par des évaluations plus fines du langage (EVALO : Coquet, Roustit, & Jeunier,
2007), du fonctionnement intellectuel non-verbal (SON-R 212 7, Tellegen,
Laros, & Kiat, 2009), de la communication fonctionnelle dans la classe, de la
latéralisation manuelle et motricité fine (Morange-Majoux & Adrien, 2016), ainsi
que de mesures de suivi des besoins, attentes et qualité de vie des professionnels
et des familles (Cappe, Zoude, & Plumet, 20106). En raison d’un décalage d’une
année entre les deux équipes de recherche dans la mise en ceuvre du suivi
longitudinal, I’évolution des enfants sera présentée sur trois temps de mesure
(TO-T1-T2) pour la cohorte UEM-IdF contre deux temps de mesures pour les
deux cohortes Bretonnes (T0-T1).

L’article se centre ici sur les parties communes du design longitudinal mis
en place par les 2 équipes de recherche, avec un focus sur I’évolution des
comportements autistiques (ECAR-R), et des compétences sociales et cognitives
(BECS). Le lecteur intéressé par les volets complémentaires de chacun des
protocoles se reportera aux références des communications affichées au colloque
Ripsydeve listées dans ce volume (Bellity ¢f /., 2017 ; Briet ez al., 2017a et b ; Marie
et al., 2017 ; Morange-Majoux ef al., 2017).

RESULTATS

Evolution des comportements autistiques (ECA-R)

Dans la cohorte UEM-IdF, on observe chez les enfants une baisse significative
des comportements autistiques (TO-T1-T2 : PFriedman ANOVA du Chi?
N=7,dl =2) =10,6 ; p < 0,01)), s’exprimant par une diminution sensible
au cours de la premicre année (Wilcoxon, Z = 2,37 ; p < 0,05), puis une
stabilisation sans changement significatif au cours de la 2° année (Z = 0,17, ns).
Les profils individuels (Fig. 1) montrent que cette évolution concerne tous les
enfants.

Chez les enfants de la Cohorte Udasea, les résultats indiquent une baisse
globale des comportements autistiques apres 8 mois de scolarisation dans ce
dispositif (Wilcoxon, Z = 2,03 ; p < 0,05). En revanche, dans la cohorte UEM-B,
on observe une stabilisation de ces comportements (Wilcoxon, Z = 0,37 ;
p = 0,72). Les résultats individuels des 2 cohortes indiquent néanmoins une
grande hétérogénéité des profils d’évolution entre les enfants (figures 2 et 3).
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Figure 1.

Evolution individuelle des 7 sujets aux 3 temps de mesure des comportements
autistiques (avec TECA-R) pour la cohorte UEM Ile-de-France
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Figure 2.

Evolution individuelle des 4 sujets aux 2 temps de mesure des comportements
autistiques (avec TECA-R) pour la cohorte UEM-B

Evolution des compétences sociales et cognitives (BECS)

Le score global de développement a la BECS des enfants de la cohorte UEM-Idf
progresse significativement au cours des 2 années (T0-T1-T2, Friedman ANOVA
du Chi? (N=7,dl=2) =14; p < 0,001). Les gains s’observent tant sur 'année
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Figure 3.

Evolution individuelle des 7 sujets aux 2 temps de mesure des comportements
autistiques (avec 'ECA-R) pour la cohorte Udasea

1 (TO/T1 : Wilcoxon, Z = 2,37 ; p < 0,05) que sur 'année 2 (T1/T2: Z =237 ;
» <0,05). Le niveau des échelles socio-émotionnelles étant relativement plus
faible en TO, 'amélioration y est la plus significative (Friedman = 13,2 ; p < 0,005),
et 'on observe une tendance a ’homogénéisation avec les échelles cognitives en
T2 (progtession sur les 3 temps a la limite du seuil significatif, Friedman = 5,85 ;
p = 0,053). Les profils individuels sont présentés en Figures 4 et 5.

Les résultats pour la cohorte Udasea indiquent une amélioration significative
des compétences cognitives (Wilcoxon, Z = 2,20 ; p < 0,05) et socio-
émotionnelles (Wilcoxon, Z = 2,20 ; p < 0,05) apres 8 mois de scolatisation des
enfants dans ce dispositif. Cette progression au niveau du groupe est également
observable sur le score global de développement (Wilcoxon, Z =220; p <
0,05). On trouve des résultats similaires pour la cohorte UEM-B, que ce soit au
niveau de I’échelle Cognitive (Wilcoxon, Z = 1,83 ; p = 0,07), Socio-émotionnelle
(Wilcoxon, Z = 1,83 ; p = 0,07) ou Globale (Wilcoxon, Z = 1,83 ; p = 0,07),
méme si ces résultats ne sont que tendanciels d’un point de vue statistique en
raison d’un trop petit nombre de participants.

Les courbes individuelles de développement global (figures 6 et 7) montrent
que ces évolutions concernent la plupart des enfants, méme si les trajectoires
de développement restent hétérogenes, avec notamment une grande diversité
quant a Pampleur des progressions entre chaque temps de mesure (c’est-a-dire
une variation des gains développementaux entre enfants).

DISCUSSION

Les résultats obtenus sutr trois cohortes d’enfants avec TSA bénéficiant de
dispositifs de scolarisation inclusive (2 UEM, 1 Udasea) suivis sur une période
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Evolution individuelle des 7 sujets aux 3 temps de mesure du score de
développement socio-émotionnel (avec la BECS) pour la cohorte UEM
Ile-de-France

TO0 = Début année 1 ; T1 = Fin Année 1 (4 8 mois) ; T2 = Fin d’année 2 (+ 20
mois)

de 2 ans mettent en évidence des progres encourageants. On constate dés la
fin de la premicre année une baisse notable des troubles du comportement. Les
analyses en cours suggerent une évolution similaire des anomalies de régulation
sensorielle. Ainsi, I'accompagnement des enfants TSA dans des dispositifs
scolaires qui s’ajustent a leurs besoins particuliers parait propre a éviter a
ces enfants de se retrouver dépassés dans leurs capacités adaptatives pat cet
environnement nouveau aux multiples sollicitations et au contraire, faciliter
certaines de leurs capacités régulatrices. En conformité avec les travaux antérieurs
recensés ci-dessus, des avancées significatives sont également observées en
termes de développement cognitif et socio-émotionnel, allant de sutcroit,
dans le sens d’une plus grande homogénéité entre ces deux domaines de
fonctionnement. Dans la poursuite de cette recherche, grice a des échantillons
plus larges et des groupes comparatifs, il s’agira de mieux comprendre dans
quelle mesure cette tendance 2 '’homogénéisation reléve de 'avancée en age
(Adrien ez al., 2016) ou d’effets plus spécifiques de la prise en charge (Blanc ¢ al.,
2013).

Au-dela des effets de groupe, 'examen des trajectoires individuelles montre
une hétérogénéité importante entre enfants (au plan des symptémes comme
des ressources), celle-ci se retrouvant ici a la fois dans la variété des profils
en début d’étude et dans les trajectoires d’évolution, ainsi qu’observé dans les
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Evolution individuelle des 7 sujets aux 3 temps de mesure du score de
développement cognitif (avec la BECS) pour la cohorte UEM Ile-de-France

TO = Début année 1 ; T1 = Fin Année 1 (4+ 8 mois) ; T2 = Fin d’année 2 (4 20
mois)
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Figure 6.

Evolution individuelle des 4 sujets aux 2 temps de mesure du score de
développement global (avec la BECS) pour la cohorte UEM-B
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Figure 7.

Evolution individuelle des 7 sujets aux 2 temps de mesure du score de
développement global (avec la BECS) pour la cohorte Udasea

études récentes de suivis développementaux d’enfants avec TSA des mémes
gammes d’ages (¢, par ex. : Flanagan ez al., 2015 ; Hedvall e a/., 2014 ; Szatmari
et al. 2015). Pour mieux comprendre les facteurs en jeu dans ces différences
individuelles (facteurs de vulnérabilité et de protection propres aux enfants, mais
aussi interaction avec les modalités de mise en ceuvre des dispositifs pédagogiques
selon les classes), il sera important d’étendre ce type d’études a des échantillons
plus larges, par des collaborations au plan national, et d’y appliquer des analyses
dynamiques des variables contribuant a ces profils.

Les résultats préliminaires issus des analyses complémentaires, telles que
les observations filmées dans la classe, suggerent également certaines limites
aux progteés constatés : (a) le besoin de soutenir les capacités d’zuitiatives des
enfants (pas seulement de réponses) ainsi que de flexibilité ; (b) la nécessité d’un
étayage des interactions sociales et de la communication entre pairs (dans leur
classe et en dehors), confirmant en cela les travaux internationaux (Gutierrez,
Hale, Gossens-Archuleta, & Sobrino-Sanchez, 2007 ; Rice, Adamson, Winner, &
McGee, 20106).

Cette recherche se poursuit actuellement dans plusieurs directions : (a) fin
du recueil et analyse des données sur la 3° année de scolarisation ; (b) mise
en place d’'un suivi des enfants dans les 2 ans post-UEM ; (c) extension a
de nouvelles cohortes entrant dans ce dispositif ; (d) comparaison des profils
d’évolution de groupes d’enfants TSA d’4ge comparable pris en charge selon
d’autres modalités. Ces designs comparatifs, selon le principe d’une série d’études
de cas multiples avec mesures répétées, permettent de prendre en compte de la
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variabilité inhérente aux situations de terrain, tout en effectuant des appariements
partiels sur certaines dimensions (caractéristiques des individus ou modalités
psycho-éducatives). Des coopérations de recherche multicentriques en France et
al’étranger sont ainsi a développer, dont certaines sont déja en cours (convention
France-Brésil, USP-USPC).

Soulignons enfin que le propre de ces recherches appliquées est d’avoir des
retombées a court terme dans le but d’ajuster au mieux la mise en ceuvre des
dispositifs de scolarisation inclusive aux besoins de chaque enfant. A ce sujet, de
nouveaux dispositifs inclusifs doivent étre proposés a la sortie des UEM (lorsque
I’enfant a 6 ans environ) ou de dispositif tel que I'Udasea (a 12 ans). L’enjeu du
4° plan autisme permettrait, dans ce sens, de penser les dispositifs de I'inclusion
scolaire a I'insertion professionnelle dans une perspective développementale vie
enticre.
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v' Emphasis on an early adjustment to the children’s
cognitive and social specific needs (Plumet, 2014).

» 2014: Creation of special units (UEM) in French pre-
schools : from the age of 3, ASD children attend small
size specialized classrooms with an adapted pedagogy
(combining behavioral and educational multidisciplinary
treatment), and are progressive included in the ordinary
classes of the same school.

OUTCOMES MEASURES:

a) Standardized assessments of:
o clinical behavioral disorders (BSE-R, Barthelemy et al., 1997); sensorial processing (SEQ, Baranek et al., 2006)
o cognitive and social development (SCEB, Adrien, 2007, Thiébaut et al., 2010)
o manual lateralization (Auzias, 1984; Morange-Majoux & Adrien, 2016)

Impact of inclusive educational settings on the
development of children with ASD

Research shows that ASD children included in high-
guality inclusive settings with their typical peers stand
to reap positive gains across developmental social
and cognitive domains :

a) Videotaped observations of children in the classroom in contexts varying on structure and cognitive demands :
1. Collective ritualized activity (singing and gesturing routine on arrival at school)

2. Individualized school work with an adult

3. Free play in the classroom
(Length ~ 15° each; Total on 3 years ~ 4 hours 30 minutes per child)

Films, collected every 6 months, constitute a database on which 3 types of systematic coding and structured analyses are planned :
a) quality of communication and interactions with adults and peers (see below); b) quality of regulation (attentional/cognitive, behavioral,
emotional); ¢) motor skills and spontaneous manual lateralized behaviors (b & c: work to be continued)

v Improvements of language skills (Harris,Handleman,
Gordon, Kristoff & Fuentes, 1991) and basic learning
skills (Peetsma, Vergeer, Roeleveld & Kartsen, 2001).

v' Enhancement of joint attention, joint engagement,

Imitation and play skills (Kaale & al., 2014 ; Goods & al.,
2013 ; Wolfberg & al., 2015).

v Decrease of autistic symptoms (Stahmer & Ingersoll,
2004).

Tools for the assessment of children’s
developmental trajectories ?

FIRST RESULTS

v Most longitudinal protocols use standardized
cognitive tests, with skills measured in a
structured framework

v' However: there are frequent discrepancies with
the actual usage of ASD children’s resources in
various ecological contexts (Camaioni and al., 2003;

CHANGES IN CLINICAL, BEHAVIORAL & SENSORIAL DISORDERS
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To evaluate children’s developmental
trajectories during their 3 years of
Inclusive pre-schooling (age 3 to 5)

Fig. 2. Sensorial processing peculiarities
(SEQ, Baranek et al., 2006):
Individual changes from TOto T3

Fig. 1. Clinical behavioral disorders
(BSE-R, Barthélémy et al., 1997):
Individual changes from TOto T3

Children progressed significantly in developmental scores, during 1stas well as 2"d year.
Gains were greater in Socio-emotional sub-scores (fig.3a), dimensions in which children
scored lower than in Cognitive subdomains at baseline.

Study in progress:
data reported here on the first 2 years of follow-up

METHOD

Participants

7 children with ASD (all diagnosed by experienced clinicians
on the basis of DSM5, APA, 2013)

Table 1- Participants characteristics

N=7 Sex ratio : 2F/5 G TO T3
Chronological age (in years; months) Mean (SD) 3;5 (0;3) 5;0 (0;3)
Autistic Behaviors Evaluation
(ECA-R, Lelord & Barthélémy, 2003) Mean (SD) 58,71 (8,01) 32 (5,8)
— maximum total score = 116
Developmental Scales measures Mean (SD) 2,72 (0,46) 3,73 (0,4)
SCEB (max 4 = 24 months)
PEP3 (Dev Age in months) Mean (SD) (IE/IZT;(? ((;r ’z))

2 children without
spoken language
(but using PECS)

7 non verbal

Expressive Language children

Procedure

« Schedule of longitudinal follow-up
2 times / year (at 6-months intervals)

TO T1 T2 T3 T4 T5
| | | | | |

Preschool } Preschool } Preschool }
Year 1 Year 2 Year 3

Comparisons reported here concern the first 2 years :
-T0 vs. T3

- Focus on 2 classroom situations
(school work vs. free play)

« All situations were videotaped.

» Videos were transcribed (CHAT system,
MacWhinney, 2000; CHILDES
http://childes.talkbank.org/)

» Analysis: structured grid coding for pragmatic
functional dimensions of communication, applied

to preschool interactional contexts (Grid adapted form
earlier work: Plumet & Veneziano, 2015, Veneziano, 2010, 2014)

In all children, clinical (Fig.1) and sensorial (Fig.2) behavioral disorders
significantly decreased as soon as the end of the first year (TO vs.T1)

(Wilcoxon, p<.05)

This was followed by a stabilization of boths scores during year 2.

COMMUNICATION IN THE CLASSROOM

Social interactions in the classroom are most frequently initiated by adults.

Social initiatives by children are rare, varying from 3 to 17%, both in work and free play
situations, without any significant progression between TO and T3.
They are most of the time directed to adults.

Functions of exchanges initiated by children are predominantly instrumental (requests
for action, object, help, protest...), without significant change between TO and T3.

Coordination of children’s communication means (verbal or non-verbal) increases
significantly between TO and T3 (y2 = 13,68, p<.01) (Fig.6)

100°/f’ Functions of exchanges initiated by adults:
w0 v * |n work situation: most of adults solicitations
80 - have instrumentals goals, both at TO andT3.

o *p<.01

60 -
50 A

In free play situation: between TO and T3,
the proportion of exchanges initiated by

mTo

40 . T3 adults which have social and mental states
30 A . - . .
. sharing goals mcrea_ses significantly
10 (x2 = 5,84, p<.02) (Fig.7)
0
1 single 2 means 3 means
mean combined combined 100 ¢
or more 38 :/ S
Fig. 6. Number of communication means 10 b=
(verbal or non-verbal) that children 0 =TO
coordinate in their initiatives at TO and T3 30 mT3
(no matter what the situation) 10

Instrumental goals  Social exchange
and sharing mental
states

Fig. 7. Rates of different types of communicative
functions initiated by adults in free play at TO and T3

CONCLUSIONS

Positive changes converge at 3 levels:

§ Clinical manifestations of autism (behavioral and sensorial disorders)
4 Cognitive and socio-emotional gains of development

4 Pragmatic communicative adjustment in classroom situations
(including adults diversification of functions of solicitations in free play)
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Fig. 8a. Pragmatic adjustment of responses to
communicative solicitations in School Work situations:
comparing TO/T3, and types of goals

Fig. 8b. Pragmatic adjustment of responses to
communicative solicitations in Free Play situations:
comparing TO/T3, and types of goals

Between TO and T3, responses to solicitations become pragmatically better
adjusted, taking the partner’s communicative intention into account (Fig.8a & 8b).
(all comparisons tested with Kih2 test on 2x2 contingency tables)

» Accompanying ASD children in preschool special inclusive units prevents the frequently observed

exacerbation of symptoms associated with transition to a most challenging environment

» At the end of 3rd year, 2 children have joined an ordinary class in full time inclusion with typical peers

Heterogeneity between children in baseline profiles and in rhythm of progression: protective / risk factors ?
Atypical manual lateralization trajectories: dysfunction or just neurodevelopmental singularity ?
Communication: children’s initiatives need to be scaffolded (not only responses), as well as communication directed to peers and functional diversification.

These limitations are line with litterature (Gutierrez et al., 2007; Rice et al. 2016)

Perspectives:

> Exploring interrelationships between measures / more articulated comprehension of individual children’s profiles and progression
> Extending the study to new cohorts : multiple single-case studies, through current national (Univ. Rennes 2) & international (USP-CARI Brazil)

collaborations

* |mplications for adjusting and improving the implementation of the preschool inclusive settings and programmes to the specific needs of each child

*With financial support
from CNSA-IRESP
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Early childhood special education classes designed for children with Autism Spectrum Disorder

e (ASD) in ordinary French schools, stress and quality of life of parents
E‘EEE’ARTES Sacha BELLITYZ, Tal HIMI2, Marie-Héléne PLUMET?! & Emilie CAPPE! O e

! Laboratory of Psychopathology and Health Processes (LPPS - EA 4057), Paris Descartes University, Sorbonne Paris Cité, France
2FAM, Paris, France, talhimil@gmail.com

17t International Congress of ESCAP, July, 9-11, 2017, Geneva, Switzerland

. /

/2. Special education in France \

In 2014, new specialized classes for three years old children diagnosed with ASD opened their
doors in ordinary French schools. A behavioural and educational multidisciplinary treatment is
combined with an adapted pedagogy adressing the needs of children with ASD. Children are
enrolled in this structure for three years. The program also includes a weekly support and
guidance to the parents.

1. Needs of a child with Autism Spectrum Disorder

Since his earliest days, the child with Autism Spectrum Disorders (ASD) may
have several unusual and challenging behaviors (i.e., lack of social or emotional
reciprocity, agitation and cries, stereotypy and self injury, difficulties in feeding
and toilet training, disturbed sleep, etc.) (Lecavalier, Leone & Wiltz, 2006;
Osborne & Reed, 2009).

Children with ASD actually have basic needs like children with typical K /
development, but they also have special needs (i.e., they need a highly-
structured, consistent and safe environment, a lot of positive reinforcement,
augmentative or alternative systems to supplement or replace speech and
enhance communication, help to regulate sensory input, etc.) (Poirier &

Kozminski, 2008). /3 Aim h
Given this context, a child with ASD needs to benefit from an early adapted Our aim was to assess the quality of life and stress level of these parents during a year and a
pedagogy. In France, there is a lack of structures for young child, so it is difficult half to evaluate the effects of the special education of their children.

for parents to ensure the social and educational inclusion of their child. The

present and future schooling of their child is uncertain so it can be stressfull for \_ J

parents and it can impact family’s quality of life.

/5. Results \

4. Method Our main result was that ASD had a decreasing impact on parents’ well
Since September 2014, 11 parents having their child ASD in this class being with time (Graph 3). They also had a better quality of life with
were included in this study. All of them were in couple. They time, even if this result is not significant (Graph 2). Another result which

Is not significant but interesting, is that with time, parents perceive more

completed a battery of self-report scales (with state instructions) to SR
and more ASD as a challenge with time (Graph 1).

assess the evolution during one year and a half about:

» The child and family’s situation (i.e., age, gender, diagnosis, K /
schooling, treatments, family socioeconomic status)

» Perceived stress: the Appraisal of Life Events Scale (ALES; Ferguson

et a/- ) 1999) Graph 1. Average of Perceived stress subscores
» Quality of life: a scale designed specifically to assess the i 15,18
consequences of disability on the daily lives of parents having y 14,18 i
children with ASD (Cappe et al., 2011). A high score signify that ASD 1 _— 11,45 -
has a big impact on parents’ quality of life. 10 - ’ T
g - mT1
T2
»* 3 times of evaluation : 6

TO: begining of the 1st year

1: end of the 1st year 0

Threat Loss Challenge

"2: begining of the 2"d year

Graph 2. Average of quality of life global score Graph 3. Average of quality of life subscores

180 37,54

164,53 34,27

157,3

33,82

160

140 30 -

27,83
26,91

120

25 -

100

T
=0 20 0
] mT1
mT1
80 T2 w12

15 -

60

10,64

11,09

10 - 9,45

40

7,82 754

20

Quahty Of ||fe Daily life Professional relationships Social activities Family activities Parent—child relationships Well-being Self-fulfillment

*p<.05;** p<.01; *** p<.001

@ Conclusion

Parents seem to have a decreasing level of stress and the impact of the trouble of their child become gradually less important on their life with time.

vvvvvvvv

Limitations: studies comparing these parents to parents of children with ASD not included in such a structure. Research currently ongoing

with financial support
from CNSA-IRESP

» Importance of specialized early intervention programs + guidance and help to parents

Caisse nationale de
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Introduction

Dispositifs de scolarisation inclusive
ajustés aux enfants TSA des la maternelle :

v Diagnostic + précoce des troubles du spectre
de l'autisme (TSA) (DSM5, APA 2013)
v" Reconnaissance du fonctionnement socio-

cognitif singulier de ces enfants (e,g. Plumet, 2014)

» Mise en place en France depuis sept 2014
d’Unités d’Enseignement en Maternelle (UEM) :

Education adaptée en petite unité & scolarité
au sein d’'un environnement ordinaire pour
une intégration inclusive progressive.

Ces dispositifs visent a étayer notamment les
bases des compétences communicatives et
Interactionnelles de ces enfants, nécessaires
au fonctionnement adapté dans la plupart des
situations scolaires.

Dans les pays ou se pratique cette scolarisation
Inclusive précoce et ajustée : résultats tres

encourageants (Magiati et al., 2011; Hansen et al., 2014;

Kaale et al., 2014; Nahmias et al. 2014).

|

Comment suivre le développement socio-
communicatif des enfants avec TSA a I’école ?

 Protocoles usuels: tests standardisés des

compéetences communicatives (test direct en cadre

structuré, ou échelles d’observation indirecte;
& centration sur aspects verbaux).

Or, chez les enfants avec TSA: divergences entre
les capacités ainsi évaluées et celles observees
dans des contextes naturels avec des partenaires

diversifiés (ex : Camaioni et al., 2003 ; Volden et al.,
2009; Gutierrez et al., 2007).

> |l est essentiel compléter les résultats obtenus
dans les tests par I'analyse fine des
comportements en situations écologiques, ici en
classe, dans des situations d’interaction variant
en degrés d’exigence et de structuration

Apprécier si 'enfant peut progressivement
acqueérir et utiliser ses ressources et acquis
socio-communicatifs d'une maniere plus variée

et modulée selon les contextes et fonctions des

échanges

But de cette étude:

Evaluer de facon longitudinale I'utilisation
fonctionnelle des moyens communicatifs
(non-verbaux & verbaux) des enfants TSA a
I'école lors des 3 années de maternelle
en UEM

Etude en cours : données rapportées ici sur 2 ans

METHODE

Participants

7 enfants avec TSA (Diagnostic via CRAIF; critéres DSM5,

APA, 2013)

Tableau 1- Caracteéristiques des participants

N=7 Sex ratio : 2F/5 G TO T3
Age Chronologique en années; mois Moy (SD) 3;5 (0;3) 5,0 (0;3)
Evaluation des Comportements Autistiques
(ECA-R, Lelord & Barthélémy, 2003) Moy (SD) 58,71 (8,01) 32 (5,8)
— score total max = 116
Niveaux aux Echelles de Développement Moy (SD) 2,72 (0,46) 3,73 (0,4)
BECS (max 4 = 24 mois)
PEP-R (AD en mois) Moy (SD) Com.19 (4,9)
Mot. 20 (2,4)

2 enfants sans
langage oral (mais
usage PECS)

7 enfants non

Langage expressif verbaux

Analyses rapportées ici sur 5 enfants (en cours
pour les 2 autres).

Procédure

 Sjtuations observées
1. Accueil autour d’'une activité collective
2. Apprentissage individualisé avec un adulte

3. Jeu libre dans la classe
(Duree ~ 15° chacune; total sur 3 ans= ~ 4h30/ enfant)

« Calendrier du suivi longitudinal
2 fois/ an, a 6-7 mois d’intervalle

L N AL
Petite section Moyenne section| |Grande section
Année 1 Année 2 Année 3

Comparaisons présentéesici sur2ans: TO vs. T3,
situations 2 et 3 (Travail vs. Jeu libre)

« Toutes les situations sont filmées.
» Transcription des enregistrements

(systeme CHAT, MacWhinney, 2000; CHILDES
http://childes.talkbank.org/)

» Codage structureé a l'aide d’'une grille
fonctionnelle de la communication, adaptee
aux contextes d'échange en situation scolaire

(a partir de nos travaux precéedents: Plumet & Veneziano, 2015,
Veneziano, 2010, 2014)
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Evolution sur 2 ans de la communication d’enfants TSA
scolarises en Unité d’Enseignhement Maternelle
observeés dans differentes situations dans la classe

Plumet, M.H. 1, Marie, M. 1, Koch, A. 1, Veneziano, E. 12
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Systeme de Codage des formes et fonctions de la communication en classe :

La grille de codage prend en compte:
- Les comportements (initiatives/reponses) des enfants TSA, comme de ses partenaires (adultes ou enfants)

- Les fonctions des actes de communication (A but instrumental: demandes d’objet, d’action, d’aide, empéchement, guidance, renforcement physique...;

A but de partage social et d’états mentaux: échange social, demandes d’attention conjointe, d’information, commentaire, justification, renforcement social...)
- Les formes/ moyens employés (ex: verbale, regards, émotions +/ —, gestes, pointage, actions...) + littéralité (expression directe-explicite / indirecte-implicite)
- L'ajustement des réponses : degré de prise en compte de lI'intention communicative de la sollicitation (aucune / partielle / totale

& sur un mode coopératif ou oppositionnel)
- Les tours successifs de communication inclus dans une méme séquence d'échange.

Extraits de codage

Initiatives
- - INITIATIVE
. o . . Mode Expressif FORMES _ |
) , Personne_| | Fonction de la sollicitation_| Manifestation du comportement_| ) - .
suj Session Contexte sequence | Tour [ Temps (implicite fexplicite} |pq0vans v & NV employés) |Vocalise|verbale | Regard | Sourire | Autres manif émo |
1 TO Travai | o 1 4'50 adulte Empéche "non, non, non !" + lui reprend le stylo qu'il vient de prendre explicite verbale + action x
1 TO Travail 7 1 5'25 adulte Critique "je suis dépitée ZGA, tu me dépites" + se rapproche de lui explicite verbale + action x
1 TO Travail 2 1 6'05 adulte Demande d'action "Assieds-toi ! + attrape le bras. " Assieds-toi ! " explicite verbale + action x
1 TO Travail a8 2 6'11 adulte Demande d'action "Aassieds-toi!l” + le guide physiquement explicite verbale + action X
1 TO Trawvail 9 1 6'15 adulte Echange Se rapproche de I'enfant et lui attrappe les joues implicite geste
1 TO Travail 10 1 6'25 adulte Demande d'action "touche ton nez"” + elle touche son propre nez explicite verbale + geste X
1 TO Travail 10 2 6'28 adulte Rep Soll id "Il est ol le nez de Gad ? " + tient son menton pour qu'il la regarde explicite verbale + geste x
1 TO Travail 10 3 B5'30 adulte Rep Soll Id "Man ! Nan! Il est ou le nez de Gad ? " + lui tient les mains explicite verbale + action X
1 TO Travail 10 4 6'34 adulte Réalise I'action par modelage |"ilestla ! " + prend le doigt de I'enfant pour lui faire toucher son nez explicite verbale + action x
1 TO Travail 11 1 5'40 adulte Demande d'action leve les bras de |'enfant puis demande : "Gad, tu léves tes bras " explicite verbale + action X
1 TO Travail 11 2 6'47 adulte Empéche Prend la téte de I'enfant pour l'immaobiliser implicite action
1 TO Travail 12 1 7'06 adulte Empéche "Attends et, et !" + lui prend le bras pour qu'il se mette bien face a elle (il se retournait vers le mur) implicite verbale + action x
Réponses
- REPOMNSE _ R -
WMode expressit Satisfaction de la réponse
i {implicite F _R
Suj SESEED SERIEEEE Personne_ R Séquence Tour Fonction_R Manifestation du comportement _ R JSexplicitel (Moyens WV & NV employé)ls |  au niveau communica tionnel
1 TO Travai enfant & 1 echappe s'eloigne de I'éducatrice implicite action CCO
1 T0O Travai enfant 7 1 echappe s'éloigne de I'éducatrice implicite action Mon satisfaisante
1 T0O Travai enfant 2 1 ignore Debout regarde et touche I'affiche au mur derriégre sa chaise implicite action Mon satisfaisante
1 TO Trawvai enfant 2 2 Coop-P s'asseoit avec 'impulsion physique de I'éducatrice explicite regard + action CCC
1 TO Trawvai enfant = 1 Echange I'enfant touche les mains de I'éduc + la regarde + lui attrappe les joues & son tour implicite regard + geste + sourire CCC
1 TO Travai enfant 10 1 ignore continue de sourire en regardant derriére I"'éducatrice implicite MDD Mon satisfaisante
1 TO Travai enfant 10 2 Echappe regarde ailleurs implicite MDD Mon satisfaisante
1 T0O Travai enfant 10 3 Echappe regarde ailleurs implicite MDD Mon satisfaisante
1 TO Trawvai enfant 10 4 AcCc-pass Se laisse guider, regarde furtivement I'éduc et détourne sa téte implicite regard + geste MND
1 TO Trawvai enfant 11 1 MND Regarde furtiverment I'éduc puis vocalise "A A A 1" et balance sa téte implicite regard + wvocalise + geste Mon satisfaisante
1 TO Trawvai enfant 11 2 ignore Dés qu'elle le relache il continue de verbaliser "A A A A A A Aaaa” implicite vocalise Mon satisfaisante
1 TO Travai enfant 12 1 Acc-pass Se laisse faire mais ne la regarde pas implicite geste CPO

Meéethode d’analyse des données / mesures de la qualité de la communication :

L'analyse explore I'évolution au cours du suivi longitudinal des mesures suivantes:
Proportion d’initiatives/réponses des enfants (si initiatives, dirigées vers adultes/ autres enfants ?)
Varieté des fonctions communicatives des initiatives enfant, ou de celles qui leur sont adressees par les adultes ?

Part des réponses des enfants en correspondance partielle ou totale avec I'intention communicative du partenaire (avec différents degrés de guidance),
selon le type de sollicitations (indirecte/ directe; fonctions instrumentales —ex: demandes d’objets, actions- / fonctions de partage social et d'états mentaux)
Formes des actes de communication des enfants (coordination des moyens verbaux et non verbaux ?)

100
80
60
40
20

T0 T3

Travail a Table

T0

Initiatives Enfant

T3

Jeu libre

Les échanges dans la classe = majoritairement

initiés par les adultes. % |

. e . . . 80 -
Les initiatives de communication des enfants 0|
sont relativement rares en situation de travail 60 -
comme de jeu libre (de 3 a 17%), sans 50 |

évolution significative entre TO et T3 (Fig.1).

.
BT
30 -
Elles sont adressées en quasi totalité aux 20 l l
adultes. . | | |

Entre TO et T3, la coordination de leurs moyens
communicatifs augmente (2 = 13,68, p<.01) (Fig.2)

Fig. 1. % des initiatives communicatives des enfants

et adultes en situation de Travail et Jeu Libreen TO et T3
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Fig. 3. Fonctions des initiatives communicatives des
adultes en situation de Travail (3a) et Jeu Libre (3b)en TO et T3

CONCLUSIONS

 Eléments positifs :

RESULTATS préliminaires

%
100 -

1 seul
moyen

Fig. 2. Coordination des moyens communicatifs par
les enfants en TO et T3 (toutes situations confondues)

Réponses aux sollicitations a
buts instrumentaux

En situation de Travail (fig. 3a) : 0
Les fonctions instrumentales
dominent dans les sollicitations

des adultes envers les enfants, en
TO comme en T3.

50%

40%

En situation de Jeu libre (fig.3b):
Entre T1 et T3, la part des I—I ﬂ
sollicitations a but de partage - L8
social et d’états mentaux
augmente significativement
(x2 = 5,84, p<.02)

W70 Travail

Fig. 4a. Satisfaction de laréponse au plan
communicationnel selon la fonction de la
sollicitation en situations de Travail, en TO et T3
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entre TO et T3.

Travail a Table Jeu libre

But instrumental
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Fig. 3. Fonctions des initiatives communicatives
des enfants en situation de Travail et Jeu Libreen TO et T3

Réponses aux sollicitations a
buts de partage social et d'états
mentaux

Réponses aux sollicitations a
buts instrumentaux

100%
0%
80%
70%
60%
50%
40%
30% 30%
20% 20%
-U_ol_ “H_1

— i -_—

0%

-

% ND

% CCC % CCO % CP % NS % ND % CCC % CCO % CP % NS % ND

HTO Jeu T3 Jeu HTO Jeu T3 Jeu

CCC-= correspondance compléte coopérative; CCO= complete oppositionnelle CP = correspondance partielle; NS= non satisfaction; N= non déterminée

Fig. 4b. Satisfaction de la réponse au plan
communicationnel selon la fonction de la sollicitation
en situations de Jeu libre,en TO et T3

Entre TO et T3, les réponses sont mieux ajustées a l'intention communicative du

partenaire. (Différences significatives p<.05, pour toutes les comparaisons (CCC+CCO) vS. (CP+NS+NP),
sauf en Jeu libre: pas d’évolution des type de réponses aux sollicitations a buts instrumentaux)

Adultes: Hausse des sollicitations a but de partage social et d’etats mentaux en situation de jeu libre
La part d’initiatives communicatives des enfants reste minoritaire et dirigee vers les adultes.

Perspectives: Etude des profils individuels, lien avec mesures de déeveloppement.
Sous réserve de confirmation sur eéchantillons plus étendus (collaboration Université Rennes2 + nouvelles cohortes)
=> [mplications pour I'ajustement de la mise en ceuvre des dispositifs UEM
» Etayer les occasions d’initiatives communicatives de I'enfant (dans une variété de fonctions)
» Soutenir les Interactions sociales entre pairs (avec ou sans TSA) (Gutierrez et al., 2007; Rice et al. 2016)

*avec l'aide
flnanciere du
CNSA-IRESP

-
Institut de Recherche |
en Santé Publique  /
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LA LATERALITE MANUELLE ET LES MODALITES DE PREHENSION D'OBJETS CHEZ

LES ENFANTS AVEC TSA :

Suivi longitudinal entre 3,5 et 5,5 ans en UEM
Morange-Majoux?, F., Plumet!, M.H., Mariel, M., Koch?, A., & Adrien?, J.L.

I Université Paris Descartes

\_____/

\___________________________________________/

Plus d’ambidextres (20 a 40%) chez les enfants TSA que les Tout-Venants (TV) (9%) (Preslar et al., 2014; Markoulakis et al., 2012)
Plus d’enfants gauchers (14 a 30%) chez les enfants TSA que dans la population TV (McManus et al.,, 1992); Alors que la préférence
manuelle est établie vers 3 ans chez les TV (McManus et al., 1988) on n‘observe pas cet effet de |'age chez les enfants TSA (Knaus et al.,

2016)

Différences dans les fonctions motrices connues (mais pas de critere diagnostic) : retard moteur discret souvent identifié (Bath et al., 2012)
Corrélation positive entre préférence manuelle et performances cognitives (Hauck et Dewey, 2001), entre langage et préférence pour la
main droite (Cochet et al., 2012) mais tres peu d’études (<1%) portent sur le développement de la préférence manuelle

Déterminer la préféerence manuelle des enfants TSA et étudier son développement entre 3,5 et 6 ans
Etudier la motricité manuelle afin de dégager des caractéristiques motrices spécifiques a la population TSA

#Tipd

7 Enfants TSA suivis en UEM : 5 temps d’observations

N

14

£ |\

3,5 ANS 4 ANS

PETITE SECTION

A

3 ANS

2

4,5 ANS
MOYEMME SECTI

5,5 ANS

9 Enfants TV observés en école ordinaire : 1 temps d’observation

Les enfants avec TSA sont moins
droitiers que les enfants TV a 5 ans
(t(12)= 6.43 ; p= 0.00003)

Quotient de latéralité
(nb D— (nb G+nb Bim))/(total D+G+Bim)

Quotient de latéralité

—

TSA

TV

Entre 3,5 et 5,5 ans, les enfants avec

TSA tendent a devenir plus gauchers
(F(4, 24)=2,6950, p=,05502 ; n = 0.309)

Evolution du quotient de latéralité entre 3,5 et 5,5 ans chez les enfants

N\

Droitier

Qutotient de latéralité

3,5 4 4,5

\/‘ Gaucher

5 5,5 TV 5 ans

Age (en années) TSA

% de prises

% d'utilisation manuelle

B ANS
GRANDE SECTION

Les enfants avec TSA utilisent de plus en plus la prise
bimanuelle en grandissant (F(4, 24)=3,0425, p=,03669 ; n=.336)
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Les différents types de prise entre 3,5 et 5, 5 ans
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Evaluation de la préférence manuelle : 10 saisies d'objets Playmobil®

Séances filmées - Analyses des films avec NT - Observer®
{

Variables étudiées :

Préférence manuelle

(Droite, Gauche, Bimanuelle)

Type de prise (prise bouts des doigts,
Prise palmaire, prise avec phalanges) et
Doigts impliqués dans la prise

/////j-{j/‘//]ﬂw!"

Les enfants avec TSA réalisent plus de

prises a 4 doigts que les TV a 5 ans
(Chi*=35.37 ; ddI=4 ; p<0.0001 ; V de Cramer = 0.264)

i Pouce + 2 doigts
0 Pouce + doigt
]
I Pouce + 3 doigs
]
s . .
Pouce + index + majeur
] :
(]
) ] -
45 5 5,5 TV 5 ans _ Tous les d0|gts

Age (années) TSA
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Les prises avec phalanges sont

spécifiques des enfants avec TSA.
Elles prédominent jusqu’a 5 ans.

-e-Prise bouts des
doigts
° -e-Prise palmaire

-e-Prise avec
phalanges

Les prises palmaires sont rares
chez les TSA et fréequentes chez

0%

w
~ 1

Les enfants avec TSA présentent entre 3 et 6 ans :

v Un trouble de la préférence manuelle : elle est plus fluctuante et moins

consistante que chez les enfants TV

v Un trouble de 'unimanualité : Utilisation de plus en plus fréquente des deux

mains simultanément pour saisir un objet

v Une motricité manuelle caractéristique : prises atypiques sans contact palmaire
et sans enserrement des doigts sur |'objet; associées a une mobilisation variable

des doigts

D

@ O—

o Ies TV (Chi2=102.58 ; ddI=2 ; p< .00001
TV 5 ans

v
(@]

4,5 5
Age (en années) TSA

Prises typiques TSA Prise typique TV
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professionnels intervenant aupres d’enfants ayant un trouble du spectre de |'autisme
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ﬁLe Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA)

- Difficultés de communication

~

- Difficultés de régulation comportementale, attentionnelle et
émotionnelle

- Fonctionnement cognitif atypique

- Demande aux enseignants de réaménager et adapter les
conditions d’apprentissage, de mobiliser leurs ressources
adaptatives pour s’ajuster aux besoins éducatifs particuliers des
enfants ayant un TSA tout en conservant les objectifs

\i'dagogiques (Baghdadli, 2011). /
G Objectif de recherche \

Réaliser un suivi des professionnels intervenant au sein d’une
UEM en région parisienne, concernant leur :

- Stress (ALES de Ferguson et al., 1999)
-  Sentiment d’auto-efficacité (AE de Walliser et al., 1996)
- Epuisement professionnel : burnout (MBI de Maslach et al., 1996)

\_ /

ﬂLes Unités d’Enseighement Maternelles (UEM) \

Prévues par le 3eme plan autisme, de plus en plus d’UEM ont été
implantées en France depuis la rentrée 2014. Ces structures
associant enseignants spécialisés et professionnels meédico-
sociaux permettent aux enfants ayant un TSA d’age préscolaire
de bénéficier d’'une prise en charge pluridisciplinaire dans le
cadre d’une scolarisation en milieu ordinaire.

Travailler aupres d’enfants ayant un TSA peut entrainer un risque
de burnout et étre une source de stress importante

s’accompagnant d’un sentiment d’auto-efficacité affaibli (Boujut et
\3017 ; Boujut, Dean, Grousselle, & Cappe, 2016 ; Cappe, Smock, & Boujut, 2016)J

/4. Procédure et méthodologie de recherche

Depuis septembre 2014, cing professionnels ont été inclus dans
I"étude : un enseignant, trois éducateurs spécialisés et un ATSEM.

Sur deux ans, quatre temps d’évaluation ont été reéalisés pour
tous les professionnels :

TO : rentrée petite section / T1 : fin petite section / T2 : rentrée
Qoyenne section / T3 : fin moyenne section de maternelle. /

Graphique 1 : ALES - TSA
percu comme une menace

Graphique 2 : ALES - TSA
percu comme un défi
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Graphique 5 : MBI Epuisement émotionnel
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Graphique 6 : MBI Dépersonnalisation

5. Reésultats

Graphique 3 : ALES - TSA percu
comme une perte

Graphique 4 : Sentiment
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Graphique 7 : MBI Accomplissement personnel
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. Conclusion

\généralisée augmente ou reste stable pour tous entre TO et T3.

Aucun professionnel ne semble étre en situation de burnout a l'issue des deux années de suivi. Néanmoins, tous sont a risque de |'étre,
puisque les scores d’épuisement émotionnel augmentent pour tous entre TO et T3 (deux obtiennent un niveau modéré a élevé a ce sous-
score) et les scores d’accomplissement personnel au travail sont bas pour quatre d’entre eux. Toutefois, le sentiment d’auto-efficacité

y
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Besoins et attentes des parents et des
professionnels concernés par la scolarisation
d’enfants ayant un Trouble du Spectre de
I’Autisme dans une unité d’enseignement
maternelle

Emilie Cappe, Julia Zoude, Marie-Héléne Plumet

Résumé

Lobjectif de cette étude était de déterminer les besoins et attentes des parents et des pro-
fessionnels d’enfants ayant un Trouble du Spectre de I’Autisme, scolarisés dans une des
nouvelles unités d’enseignement en maternelle. Pour ce faire, des entretiens semi-structurés
ont été réalisés. Les résultats révelent un certain nombre de besoins et d’attentes communs,
notamment la collaboration parents-professionnels, ayant pour but le progres des enfants
et leur intégration future en classe ordinaire.

Mots-clés : Trouble du Spectre de I'Autisme, unité d’enseignement en maternelle, inclusion
scolaire, parent, professionnel.

Needs and expectations of parents and professionals involved in the
schooling of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) in a
kindergarten teaching unit

Abstract

The goal of this study is to point out the needs and expectations of parents and professional
involved in the schooling of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) in a kindergarten
teaching unit.

Interviews were realized and the results show a number of common needs and expectations,
especialy in the field of parent-professional collaboration.

Key words : ASD, kindergarten teaching unit school, integration, parents, professionnels.

Rééducation Orthophonique - N° 266 - juin 2016

149



Autisme et apprentissage

Emilie CAPPE

Maitre de conférences, Laboratoire de Psychopathologie

et Processus de Santé

(LPPS EA4057), Institut de Psychologie,

Université Paris Descartes, Sorbonne Paris Cité

Adresse de correspondance : emilie.cappe@parisdescartes.fr
71, avenue Edouard Vaillant 92100 Boulogne-Billancourt

Julia ZOUDE

Psychologue, Centre Hospitalier Sainte Anne,

Service de Psychopathologie de I’Enfant et de 1’Adolescent,
Paris ; Institut Médico Educatif du Bois d’en Haut, Ennery

Marie-Hélene PLUMET

Maitre de conférences, Laboratoire de Psychopathologie
et Processus de Santé (LPPS EA4057)

Institut de Psychologie, Université Paris Descartes
Sorbonne Paris Cité

¢ Introduction

Trouble du Spectre de I’ Autisme et dispositifs d’intervention

Pour répondre aux besoins des personnes présentant un Trouble du Spectre de
I’ Autisme (TSA), des interventions adaptées a leurs spécificités ont vu le jour,
en particulier des programmes d’intervention a visée développementale, éduca-
tive et comportementale, ou focalisés sur la socialisation, le langage et la com-
munication, ou la sensorialité (Baghdadli, Noyer, & Aussilloux, 2007 ; Tardif,
2010). De plus, en France, la loi du 11 février 2005 a contribué a favoriser la sco-
larisation des enfants présentant un handicap. Ainsi, peuvent aussi étre proposés
des programmes d’intégration scolaire, en inclusion compléte en classe ordinaire
avec un auxiliaire de vie scolaire (AVS) ou en unité d’intégration spécialisée. Les
apports de I’intégration scolaire pour les enfants présentant un TSA sont multi-

150



| Autisme et apprentissage

ples. Des progres dans les domaines du fonctionnement socio-adaptatif, de la cog-
nition, de la communication, de la motricité, et du jeu symbolique sont généra-
lement constatés (Nahmias, Kase, & Kandell, 2014 ; Schwartz, Sandall, Mc Bride,
& Boulware, 2004).

Plus récemment, le troisiéme plan autisme (2013-2017) a mis [’accent sur la
nécessité d’ouvrir des unités d’enseignement implantées dans les écoles mater-
nelles (UEM). Conformément aux recommandations de bonnes pratiques profes-
sionnelles de la Haute Autorité de Santé (HAS) et de I’ Anesm (2012), ces classes
se basent sur une complémentarité des interventions scolaires et médico-sociales,
en associant enseignants et professionnels médicosociaux qui se doivent d’utili-
ser des approches éducatives, thérapeutiques et d’enseignement adaptés (Bulletin
Officiel du 12 au 20 mars 2014, Annexe 2 - Unités d’Enseignement en Mater-
nelle). Chacune de ces UEM est rattachée a un Service d’Education Spéciale et de
Soins A Domicile (SESSAD) et implantée au sein d’une école maternelle ordi-
naire. Ces classes associent donc, au sein d’une méme €quipe, un enseignant spé-
cialisé, des éducateurs, un psychologue et un médecin psychiatre. L’'équipe
médico-sociale intervient au sein de I’'UEM sur les temps de prise en charge de
I’enfant, ainsi qu’en guidance parentale au domicile, dans un volume horaire et
une régularité fixés par I’équipe elle-méme en fonction de ses moyens. Aucun dis-
positif de ce type n’avait été¢ mis en place au sein d’écoles maternelles jusqu’a ce
jour. L’objectif de ces UEM est d’offrir un lieu de socialisation et d’apprentissages
précoces, ajusté aux particularités et besoins des enfants ayant un TSA, en vue
d’optimiser leur intégration scolaire ultérieure.

Retentissement des difficultés de I’enfant sur le vécu parental et
besoins des familles

De nombreuses études se sont intéressées depuis plusieurs années aux reten-
tissements du TSA sur la vie et le bien-étre des parents. Au sein de la population
de parents d’enfants présentant un déficit, les parents d’enfants avec autisme ont
des niveaux de stress plus élevés (Dumas, Wolf, Fisman, & Culligan, 1991). Celui-
ci serait essentiellement li¢ a la gravité du trouble autistique (Ingersoll & Ham-
brick, 2011), aux troubles du comportement de I’enfant (Allik, Larsson, & Smedje,
2006), a un bas niveau de développement, a un niveau d’activité élevé et a I’hu-
meur de I’enfant (Konstantareas & Papageorgiou, 2006), mais également aux pro-
blémes éducatifs (apprentissage de la propreté, régulation émotionnelle, etc.), a la
stigmatisation sociale (Hahaut, Castagna, & Vervier, 2002), au sentiment d’une
moindre implication parentale dans la prise en charge de leur enfant, ou encore a
une communication pauvre avec leur enfant (Osborne & Reed, 2010).

Les parents d’enfants ayant un TSA ont ainsi une pluralité de besoins
(Cappe & Poirier, 2015 ; Derguy, M’Bailara, Michel, Roux, & Bouvard, 2016).
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On peut relever un besoin de soutien social et de soutien des équipes de profes-
sionnels pour développer les compétences parentales requises par ’enfant (Ben-
son, 2006 ; Sénéchal & Des Riviéres-Pigeon, 2009). Les parents ont également un
besoin en termes d’aides sociales, pour le logement notamment (Bromley, Hare,
Davison, & Emerson, 2004), et d’aides financiéres (Gardou, 2002). Enfin, les pa-
rents ont des besoins concernant la prise en charge de leur enfant pour agir sur les
problémes éducatifs qu’ils considérent les plus éprouvants (Hahaut et al., 2002).
Aider I’enfant 4 communiquer, a acquérir la propreté et a réguler ses émotions et
ses comportements (Hahaut et al., 2002), mais aussi a gérer les problémes concer-
nant I’alimentation et le sommeil (Cotton & Richdale, 2006) sont des priorités
pour lesquelles le parent a besoin des professionnels.

Impliquer les parents : une nécessité

Les parents d’enfants avec autisme ont en moyenne un sentiment de compé-
tence parentale moins élevé que les parents d’enfants avec d’autres pathologies
(Hassal, Rose, & MacDonald, 2005). Par ailleurs, la perception d’efficacité pa-
rentale a une influence sur le développement des capacités sociales de 1’enfant, et
est une base importante pour assumer positivement son réle parental. En effet, un
manque d’estime de soi des méres et un niveau de stress élevé seraient liés a une
éducation des enfants moins optimale et a une difficulté a s’engager dans les in-
terventions de I’enfant (O’Connor, 2002). On observe également moins d’effets
bénéfiques des programmes éducatifs aupres des enfants dont les parents ont un
sentiment d’auto-efficacité faible (Kuhn & Carter, 2006). Aussi, plus la mére joue
un role actif au quotidien et dans le développement de son enfant, plus le senti-
ment de compétence parentale augmente (Kuhn & Carter, 2006). Ainsi, soutenir
les parents dans la compréhension du comportement de I’enfant, les aider  le voir
de maniére plus positive, mais également les impliquer davantage dans le pro-
gramme éducatif est essentiel, puisque cela permet de diminuer le stress parental
et d’augmenter leur sentiment d’auto-efficacité (Keen, Couzens, Muspratt, & Rod-
ger, 2010).

Par ailleurs, les parents sont en général insatisfaits des informations qui leur
sont données au sujet de la pathologie, de la prise en charge, de I’évolution de leur
enfant et ne se sentent pas suffisamment impliqués dans les interventions propo-
sées a leur enfant (Rattaz et al., 2014). Ainsi, il est indispensable d’intervenir au-
prés des enfants, mais il apparait essentiel également d’investir I’équipe auprés
des parents lors de la mise en ceuvre de la prise en charge (Rosenberg, Bart, Rat-
zon, & Jarus, 2013).

Retentissement sur les professionnels

Les professionnels peuvent eux aussi rencontrer des difficultés. En effet, I’au-
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tisme, parmi les troubles du développement, est un de ceux qui entrainent le plus
de difficultés pour les professionnels (Aussilloux & Livoir-Petersen, 1998). Les
particularités du fonctionnement cognitif et affectif des enfants avec autisme, les
différences interindividuelles, les différentes évolutions possibles du trouble sont
autant d’incertitudes qui laissent le professionnel face a une compréhension lacu-
naire du trouble et de ’enfant (Aussilloux & Livoir-Petersen, 1998 ; Baghdadli,
Rattaz, & Ledésert, 2011).

Par ailleurs, les professionnels qui agissent auprés d’enfants ayant un TSA, en-
seignants et éducateurs, montrent des niveaux de stress élevés et chroniques (Fore,
Martin, & Bender, 2002 ; Miller, Brownell, & Smith, 1999), pouvant entrainer un
sentiment d’échec et un épuisement professionnel (Boe, Bobbit, Cook, Whitener,
& Weber, 1997 ; Cappe, Rougé, & Boujut, 2015 ; Wisniewski & Gargiulo, 1997)
et, de ce fait, affecter la qualité de leur travail (Wisniewski & Gargiulo, 1997).

Laencore, les causes sont multiples. Wisniewski et Gargiulo (1997) distinguent
quatre sources que sont I’organisation (emplois du temps trop serrés, ressources
matérielles insuffisantes, manque de satisfaction professionnelle et d’opportuni-
tés d’évoluer, etc.), I’agencement des taches éducatives (difficulté a répondre aux
besoins d’enfants évoluant a des rythmes différents, insatisfaction face a la len-
teur des progrés des enfants), la formation et les relations interpersonnelles (rela-
tions stressantes avec les collégues et les parents, manque de reconnaissance, de
supervisions, etc.).

Objectif

On constate a partir de ces résultats que quantité d’acteurs et de variables sont
a prendre en compte lors de la mise en place d’une nouvelle intervention et que
I’alliance des parents et des professionnels est nécessaire. Cela demande égale-
ment de se pencher sur les besoins et attentes des acteurs en jeu pour la mise en
ceuvre d’un projet adapté.

A I’heure actuelle, en France, une UEM pilote a été créée par 1’académie, 1’ob-
jectif étant de développer ce dispositif dans tous les départements au cours des
prochaines années. L’objectif de cette étude est donc d’étudier comment parents
et professionnels envisagent la mise en place de ces UEM, a travers un suivi lon-
gitudinal de trois ans (Projet DEVSCOL 2014-2017). Seules les données qualita-
tives issues du temps initial de mise en route (T0), recueillies en octobre 2014,
sont présentées dans le présent article.
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¢ Méthodologie

- Participants

Cette étude est réalisée au sein d’une UEM rattachée a une académie de la ré-
gion parisienne, composée de 7 enfants, dont deux jumeaux, ayant regu le diag-
nostic de TSA et 4gés entre 3 et 4 ans. L’échantillon de parents est composé de 6
péres et 5 méres. Une mére, ne parlant pas le frangais, a di étre écartée de I’étude.
Les professionnels sont au nombre de sept : I’enseignante spécialisée, I’ Agent Ter-
ritorial Spécialisé dans les Ecoles Maternelles (ATSEM), la psychologue et qua-
tre éducatrices.

Outils de recherche

Un entretien semi-directifet individuel a été réalisé avec chaque parent et chaque
professionnel. Avec les parents, il a été question de leurs besoins actuels a court
terme (manques) et de leurs attentes a plus long terme (espoirs) par rapport a la
premiére année de scolarisation en UEM, et ceci vis-a-vis d’eux-mémes, de leur
enfant, de leur famille et des professionnels. Avec les professionnels, ce sont aussi
leurs besoins actuels a quelques semaines de la rentrée et leurs attentes au terme
de la premiére année, et ceci vis-a-vis d’eux-mémes, des enfants de I'UEM, de
1’équipe et des parents, ainsi que leurs appréhensions en lien avec cette nouvelle
expérience, qui ont été abordés.

Procédure

Une présentation de 1’étude aux parents et aux professionnels a ét¢ faite lors
de la réunion de pré-rentrée de I"'UEM, en septembre 2014, lors de laquelle une
lettre d’information et un formulaire de consentement ont été remis. Les entre-
tiens ont eu lieu au SESSAD rattaché a I’"UEM (pour ceux réalisés le samedi) et
a I’école maternelle au sein de laquelle a ouvert 'UEM (pour ceux effectués en
semaine) selon les disponibilités des participants. Chaque entretien, d’une durée
de 30 a 90 minutes environ, a été enregistré et retranscrit. Le logiciel NVivo 10
a été utilisé pour réaliser une analyse de contenu thématique des verbatim.

¢ Résultats
Points de vue des parents

Besoins exprimés par les parents a I’aube de cette nouvelle expérience. La
majorité des parents (n=5) cite le besoin de temps, que ce soit du temps pour réa-
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liser une activité (loisirs, sorties) qui leur plaise, pour s’occuper de la maison et
avoir une vie quotidienne plus apaisée, temps qui serait libéré de par I’autonomie
acquise de ’enfant. Certains sont également en demande d’aide financiére (n=4)
ou domestique (n=3), besoin qui est li¢ a celui du temps (« avoir une aide a do-
micile, comme ¢a je trouverai le temps » explique un parent). L’aide financiére né-
cessitée est a mettre en lien avec les demandes MDPH en cours au moment des
entretiens, limitant le champ d’action des parents. Un papa explique : « On n'a
pas encore la carte d’invalidité, donc ¢a fait que vis-a-vis de nos employeurs, il
est tres difficile de faire accepter la contrainte du handicap ». Ce besoin se rap-
porte également au désir de certains parents de compléter la prise en charge a
I’école par une prise en charge en libéral. Par ailleurs, deux parents ont le désir de
trouver des moyens de communication adaptés pour échanger avec leur enfant.
L’absence de centre de loisirs adaptés pour permettre de proposer des activités a
leur enfant ayant un TSA est également citée par deux parents. Le besoin de sou-
tien apparait également pour quatre parents qui ressentent une grande solitude.
Une mére confie : «J ai besoin de quelqu 'un pour m'écouter (...) avant avec mon
mari il m’écoutait, je l'écoutais. Maintenant, on n’a pas le temps, on est fatigués,
on n'est pas capables d’écouter. ». Pour un pére, le sentiment de solitude et le be-
soin de soutien ont été trés importants dés ’annonce du diagnostic, en lien avec
le besoin de recevoir des informations concernant le handicap. Il explique : « On
vous pose le diagnostic et vous vous débrouillez. (...) Vous vous trouvez [avec] un
enfant autiste, vous ne savez pas pourquoi et ¢a vous bloque tous les projets de
vie, de couple, de famille. ». Le besoin d’organisation énoncé par quatre parents
se rapporte aussi bien a I’organisation de la vie familiale et a la fratrie, qu’aux dif-
férents professionnels dont il faut coordonner les rendez-vous, ainsi qu’aux prises
en charge qui, géographiquement, peuvent représenter des contraintes. Enfin, le
besoin de formation est énoncé par deux parents comme une nécessité pour pren-
dre part au programme de ’enfant et affronter le handicap a long terme.

Concernant leur enfant, le besoin de communication et d’acquérir le langage
verbal et non verbal est majoritairement cité par les parents (n=7). Le contact vi-
suel a établir, le pointage et I’acces a la compréhension sont également cités. Un
papa précise : « Quand on l'appelle, qu'il nous regarde, quand je dis pose ¢a, qu'il
pose (...) donc c’est ¢a (...) attention, compréhension ». Vient ensuite le besoin
d’autonomie (n=6), ot I’acquisition de la propreté (n=6) apparait comme princi-
pal besoin, facilitant les sorties, les visites a la famille et autres déplacements. Agir
sur le comportement est cité par quatre parents comme un besoin, avec en parti-
culier la gestion de la frustration (n=2) et la compréhension des régles de la vie
quotidienne (n=2). Enfin, trois parents ont a cceur I’ouverture de leur enfant et le
développement de ses interactions sociales. Ainsi, pour un pére, il s’agit que son
enfant « s 'ouvre au maximum ». Pour un autre, que les liens puissent commencer
a étre tissés au sein de la fratrie. Une mére souligne également I’effort que I’en-
fant a a fournir dans ce programme mis en place : « L unité maternelle fait son

Rééducation Orthophonique - N° 266 - juin 2016 155



Rapitie 3! Autisme et apprentissage

travail, maintenant ¢ ’est a [ma fille] de faire son effort. Oui, a la fin de l’année,
j'attends que ma fille parle, communique, elle va avoir ses problémes, ses diffi-
cultés mais elle doit franchir ces étapes, elle doit y arriver. »

Par rapport a leur famille, les parents ont besoin d’aide a domicile et d’aide fi-
nanciére (n=6). Une mére confie ainsi avoir besoin de personnel « pour aider les
“enfants », une autre, pour « gérer les nouvelles contraintes », telles que les va-
cances scolaires. Pour une famille, il s’agit de travailler a pouvoir confier leur en-
fant ayant un TSA. Ce besoin est lié a celui d’avoir du temps pour soi et pour la
fratrie (n=4) et de passer des moments en couple (n=2). Un pére explique : « Ca
fait trois ans ou plus (rires) que je ne suis pas allé au cinéma avec ma femme, que
Jje ne suis pas sorti avec ma femme. Méme un petit café. (...) Je ne laisse pas notre
fils avec quelqu’un (...), car il ne parle pas, il ne comprend pas. ». Les sorties sont
encore couteuses a mettre en place en raison du comportement des enfants et c’est
un besoin évoqué par trois parents. Au moment de 1’entretien, une famille est en
demande de logement depuis plus d’un an, habitant dans un appartement de 16 m?
avec deux enfants. Cette demande émerge comme premier besoin pour cette fa-
mille et est évoquée par quatre parents au total.

Par rapport aux professionnels, presque 1’ensemble des parents (n=10) énonce
le besoin de réunions fréquentes pour « avoir un retour sur ce qui se passe » ex-
plique une maman, tant avec les éducatrices qu’avec la psychologue, une fois par
mois, ou avec I’enseignante pour tout le coté scolaire que méconnaissent les pa-
rents. Une mére confie « C’est que la maitresse qui peut me le dire, comment ils
réagissent (...) en classe, par rapport au programme de l’enseignement ». Toute-
fois, si pour certains un échange mensuel serait nécessaire (n=3), pour d’autres
une réunion d’équipe toutes les semaines serait plus appréciée (n=2), en dehors
des guidances déja prévues. Les parents sont également en demande d’informa-
tions sur le comportement des enfants (n=5) et sur I’évolution des troubles (n=1).
En effet, une mére raconte : « J aimerais savoir (...) comment ils arrivent a les
gérer, comment ils se comportent a l’école pour voir s'il y a des différences avec
comment ¢a se passe a la maison ». Les parents sont préts a s’impliquer (n=4) a
partir de conseils donnés par les professionnels pour pouvoir poursuivre le travail
au domicile. Les parents ont besoin d’étre au contact de professionnels qualifiés
(n=3). Parmi eux, un parent confie notamment le désir de voir les éducateurs su-
pervisés par la psychologue lors des guidances parentales, au moins mensuelle-
ment. La co-construction du projet avec les professionnels apparait comme un
besoin également (n=2). Il s’agit du désir d’un « travail en commun pour que le
travail a la maison et le travail a l’école soient complémentaires » explique un
pére, et de prendre en considération les actions et opinions des parents.

Ce que les parents espérent de cette premiére année en UEM. Concernant
les attentes a plus long terme, on retrouve plusieurs dimensions déja évoquées pour
les besoins actuels. En effet, les parents espérent que I’accompagnement en UEM
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va permettre a leur enfant d’étre plus autonome et d’étre dans les apprentissages
(n=7), de mieux communiquer et gérer sa frustration (n=9), et de libérer du temps
pour leur famille (n=5). Aussi, accepter le handicap de 1’enfant et parvenir a en
parler avec I’entourage (n=3), rencontrer d’autres parents (n=1), sont d’autres at-
tentes que les parents expriment vis-a-vis d’eux-mémes.

Pour leurs enfants, les parents attendent également de "'UEM la possibilité par
la suite d’une intégration en classe ordinaire (n=5) et I’inscription dans des acti-
vités extra-scolaires adaptées (n=1). Spontanément, en lien avec cette thématique,
certains parents abordent aussi leurs appréhensions. Deux parents énoncent leur
crainte, avant la rentrée scolaire, d une régression de leur enfant en présence d’au-
tres enfants ayant un TSA, appréhension qui peut se dissiper aprés rencontre avec
les professionnels. Une mére explique : « Notre crainte au début ¢ était de se dire,
est-ce qu'il ne va pas imiter les autres enfants ? (...) Mais on nous a rassurés la-
dessus. ». Un parent témoigne aussi de sa peur de I’échec de la prise en charge et
un autre confie une appréhension concernant I’avenir de I’enfant. Ainsi, une mére
dit : «Je ne veux pas qu'il aille dans un foyer. 1l a des sceurs, elles vont faire leur
vie, je ne sais pas comment, pour l'instant, je fais tout pour qu il progresse. ».

Par rapport a leurs familles, la majorité des parents (n=7) souhaitent plus par-
ticuliérement pouvoir passer des temps calmes, adaptés, tous ensemble. Ainsi,
deux méres insistent sur la sérénité ou encore sur les interactions avec la fratrie
qu’elles aimeraient voir se développer pour le bien-étre de tous. L’acceptation du
handicap par les proches est citée comme une attente vis-a-vis de la famille par
quatre parents, expliquant leurs difficultés lors des réunions familiales a échanger
autour des troubles de I’enfant. Un peére s’exprime ainsi : « Ma mére l’accepte
(...), mais mon pere, c’est plus douloureux. ». Enfin, un parent souhaite aussi que
toute la famille se mobilise activement autour du projet de 1’enfant.

Enfin, par rapport aux professionnels, les parents attendent essentiellement des
retours réguliers (n=4) pour en savoir davantage sur la classe, les comportements
de I’enfant, et poser leurs questions. Ils espérent une co-construction du projet édu-
catif avec les professionnels (n=4). Par exemple, une mére énonce : « S'ils réus-
sissent des choses, qu'ils me disent, comme ¢a je l'applique a la maison moi aussi.
De méme que moi si je l'applique et je réussis, je leur dis aussi, car les gens ont
besoin de savoir. ». En effet, pour plus de la moitié des parents (n=6), la co-construc-
tion du projet se définit par une collaboration réussie entre les professionnels et
les parents, notamment a partir d’initiatives des professionnels pour les aider a dé-
marrer et a prendre part au projet avec une méthodologie adaptée (n=3). Enfin,
certains (n=2) attendent de 1’équipe un regard neutre et professionnel sur leur en-
fant, une mére confiant a ce sujet : « Pour la stimulation de mon fils, je veux pas
de sentiments ».
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Points de vue des professionnels

Besoins des professionnels exprimés a I’aube de cette nouvelle expérience.
Les concernant, les professionnels expriment le besoin de formation (n=5 sur 7)
aux méthodes comportementales, a la gestion de groupe de trés jeunes enfants et
aux tests standardisés. Trois professionnels expriment le besoin d’échanger avec
des professionnels du domaine, notamment rencontrer les professionnels des au-
tres UEM, voir le superviseur plus réguliérement sur le terrain pour prendre les
décisions adéquates et les appliquer plus rapidement. Un des professionnels cite
aussi le besoin d’étre en contact avec les autres professionnels qui interviennent
auprés des enfants en dehors de I"'UEM. Une éducatrice exprime également le be-
soin d’étre accompagnée par la psychologue lors des guidances parentales (pré-
vues par le cadre des UEM) pour recadrer certains points avec les parents : « Je
n’ai pas un rapport hiérarchique [avec les parents], parce que je vais venir toutes
les semaines. Du coup, j ai fait appel a la collégue psychologue ». Puis, sont cités
les besoins d’aménagement de temps de réflexion dans la journée (n=2), de ma-
tériel tel que les jeux et les rangements dans la classe (n=2), de mettre en pratique
les connaissances théoriques concernant les méthodes comportementales acquises
lors des formations (n=2) et de rencontrer les familles (n=1).

Par rapport a 1’équipe, la majorité des professionnels (n=5) a besoin que les in-
formations soient transmises entre eux. La psychologue explique : « Je demande
souvent aux éducatrices de me remonter certaines informations [apres les gui-
dances] ». Pour une éducatrice, cela correspond a un « besoin de s ‘enrichir (...)
besoin de partager des idées ». Les réunions d’équipe (n=2) et la nécessit¢ de pou-
voir se référer a la hiérarchie (n=2) sont également des besoins exprimés par les
professionnels, notamment pour évoquer leurs questionnements quant au posi-
tionnement au sein de 1’équipe. Une personne de 1’équipe explique : « Pour [ 'ins-
tant, c¢’est la directrice qui gére trés bien cet aspect-la (...) lors des points d’équipe,
Jje pense que tout le monde évoque (hésitations) les réles, la classe, comment on
se sent tout au long d'une semaine, les difficultés qu’on peut rencontrer: ». Quant
aux réunions d’équipe, ce temps est « vital (...) il est indispensable » confie 1’en-
seignante.

Par rapport aux enfants, le premier besoin est la connaissance de I’enfant (n=4),
cité par la majorité des professionnels, d’obtenir davantage d’informations au mo-
ment de la rentrée pour démarrer un pairing efficace avec I’enfant (phase ou il
s’agit de créer un lien positif avec I’enfant en partant de ses intéréts). La question
d’obtenir les bilans diagnostiques apparait aussi. Les avoir lus en amont de la ren-
trée permettrait de connaitre le potentiel de certains enfants, leurs gotits. Une édu-
catrice explique : « Les diagnostics (...) on ne les a pas vus, c’est génant. (...) on
insiste sur le regard pour certains, on touche beaucoup certains, mais si ¢a se
trouve le sensoriel, ils ne supportent pas ».
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Par rapport aux familles, le premier besoin des professionnels est de voir s’ im-
pliquer les parents et que le travail réalisé a 1’école soit poursuivi au domicile
(n=4). Par exemple, une professionnelle explique : « Que les familles, elles nous
suivent, dans l'intérét de l'enfant », ou encore I’enseignante de dire : « (...) mon-
trer qu'il [en parlant du parent] est présent, aller aux rendez-vous, montrer a [ 'en-
Jfant qu’il suit ce qu'il fait, je regarde ton cahier, ¢a m 'intéresse ce que tu fais, ce
qui se passe, (...) montrer a l’enfant (...) qu'il est d’accord avec ce qui se passe
al’école. ». Une éducatrice confie également en parlant des guidances parentales :
« Quand on va s’en aller [a la fin d’une séance], qu’il y ait une poursuite [entre
les séances] ». Ici apparait également le besoin d’étre en contact avec les familles
pour en savoir davantage sur I’enfant (n=3), notamment sur les aspects qui peu-
vent influencer le comportement de ’enfant a I’école : « Est-ce qu'ils dorment,
Jfont la sieste, des jouets préférés (...), est-ce qu’il y a des choses qu'ils aiment, ai-
ment pas ? » explique I’enseignante. Cette derniére précise aussi qu’elle aurait be-
soin de pouvoir élaborer le programme scolaire avec les parents.

Ce que les professionnels espérent de cette premiére année en UEM. Les
attentes des professionnels par rapport a 1’équipe concernent majoritairement le
développement de compétences communes (n=4). Par exemple, gagner en com-
pétences dans les séances de travail avec 1’enfant, comme 1’énonce une profes-
sionnelle : « Tout ce qui est la rapidité d’exécution [dans le] travail a la table (...),
des séances plus rythmées, plus dynamiques qui vont forcément (...) faire que l'en-
Jant va moins se lasser », ou une autre d’expliquer « que tout le monde soit formé
de la méme maniére et qu’on ait toutes au bout d’'un moment les mémes réflexes
dus a la méme formation ». Les échanges entre collégues (échanger, résoudre des
problémes ensemble, rencontrer d’autres professionnels) et la cohérence dans les
réponses (phases de concertation pour travailler dans une direction, objectif de
I’inclusion en classe ordinaire partagé par toutes) sont également des attentes, ci-
tées par deux professionnels.

Concernant les enfants, 1’attente de voir progresser les enfants est citée par la
majorité des professionnels (n=5), ainsi que le désir de les voir évoluer sur le plan
de la communication (n=3) et d’intégrer des classes ordinaires (n=3). Les inter-
actions sociales, le plaisir d’aller a I’école et le gain d’autonomie viennent ensuite,
cités respectivement par deux et un professionnel.

Concernant les familles, I’attente principalement citée (n=4) est de pouvoir ob-
tenir la confiance des parents et que cela s’instaure dans les échanges. Ainsi, une
des professionnels formule le souhait suivant : « Que la confiance soit (...) bien
installée, pour pouvoir évoquer toutes les situations qu'ils pourraient rencontrer
au quotidien ». Une autre dit : « qu ils n’hésitent pas a poser des questions quand
c’est trop difficile pour eux ». L’attente de I’implication des familles vient ensuite
(n=3), ainsi que le désir de leur apporter un soutien (n=2). Enfin, que les parents
conservent leur role de parent malgré I’implication dont ils pourraient faire preuve
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(n=2). Une éducatrice explique : « J attends de leur part un questionnement, mais
de parent tu vois (...), pas d’expert, qu’ils continuent a étre parents ».

Les concernant, les professionnels attendent de voir leurs compétences et leur
carriére évoluer (n=4) (Validation des Acquis de I’Expérience, évoluer dans I’Edu-
cation Nationale) et de parvenir a I’intégration scolaire des enfants (n=4). En se-
conde position, les professionnels souhaitent que les connaissances concernant
I’autisme soient diffusées a la population afin que ce trouble soit mieux connu
(n=2). Les professionnels attendent également que les UEM se développent et de
pouvoir obtenir le matériel nécessaire pour le bon déroulé du programme (n=2).

Appréhensions des professionnels a ’aube de cette nouvelle expérience.
Par rapport a la famille, I’appréhension citée par la majorité des professionnels
(n=4) concerne les attentes élevées de la famille. Une professionnelle confie :
« C’est une grosse pression en fait. Ils attendent beaucoup de nous (...), est-ce que
mon enfant va parler, est-ce qu'il est autiste, (...) ¢’est difficile en tant que pro-
fessionnel ». Une autre appréhension citée est celle de la mise en place de I’ac-
compagnement au domicile (n=2). Par exemple, les professionnels formulent les
interrogations suivantes : « Est-ce que ¢a ne va pas étre trop compliqué pour [les
parents] de mettre en place ce qu’on va leur proposer ? », ou encore « Est-ce
qu’[ils] vont comprendre que [leur] présence est importante et vraiment néces-
saire ? ». Trois professionnels n’ont pas d’appréhension par rapport aux familles
et envisagent cette collaboration de maniére sereine, notamment en raison de leur
expérience dans le domaine et de relations positives déja établies antérieurement
avec d’autres parents.

Par rapport aux enfants, trois professionnels n’ont pas d’appréhensions parti-
culiéres. Pour les autres, la premiére appréhension est la baisse de 1’enthousiasme
(n=3) aprés la phase de pairing. « Est-ce qu’a un moment ils vont ne plus vouloir
venir a l'école, est-ce que ¢a va moins les intéresser, (...) car ils vont étre a I 'école
aussi pour travailler », s’interroge une professionnelle. L’évolution des enfants
fait partie des appréhensions (n=2), « une trajectoire, différente de celle qu’on a
en téte tous, ¢ est-a-dire une scolarisation pour tous », confie une professionnelle.
D’autres appréhensions apparaissent quant a la nécessité de maintenir un rythme
de classe tout en prenant en compte les besoins et la singularité de chacun (n=1)
et enfin que I’environnement demeure plaisant (n=1).

Par rapport & 1’équipe, la majorité des professionnels n’a pas d’appréhensions
(n=4). Pour les autres, la premiére appréhension citée est celle de parvenir a une
cohérence de réponses apportées a I’enfant entre collégues (n=3). Une éducatrice
explique : « (...) des discordances au niveau du, de la, on est pas d’accord, on ar-
rive pas a se mettre d'accord bah c 'est possible, ¢a peut arriver (...), pas faire pa-
reil ». Etre regardé par autant de personnes extérieures peut aussi étre une inquiétude,
notamment pour I’enseignante qui confie : « L ‘enseignement ce n est pas nouveau
pour moi. Ce qui est nouveau pour moi, ¢ 'est [ 'enseignement avec autant de monde
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autour de moi. ». Enfin, le positionnement est aussi cité comme appréhension
(n=2). Une professionnelle explique par exemple : « Par rapport a l’enseignante
(...) j avais plus peur d’étre une AVS (...) ce qui n’est pas le cas du tout, mais le
positionnement était compliqué (...), on l’avait toutes ce questionnement-la ». Que
les professionnels perdent ’enthousiasme des débuts est cité par un membre de
I’équipe. Enfin, les échanges hors temps scolaires pourraient étre pesants (n=1).
Ainsi, une professionnelle explique : « On s écrit des courriels pour préparer le
lendemain (...). Actuellement, je n'y vois pas d’inconvénient, j'en vois un béné-
fice dans ce que j’ai a faire. Est-ce qu’avec le temps dans mon quotidien, ¢a ne
va pas étre pesant ? »

Par rapport a eux-mémes, la premiere appréhension concerne les méthodes a
appliquer et les ajustements a apporter a leur pratique (n=3). Par exemple, I’AT-
SEM explique la différence avec sa maniére de travailler auparavant avec les tout-
petits et la méthode actuelle. La peur de I’échec est également une appréhension
(n=3), de ne pas « réussir a relever le challenge » dit I’une d’entre elles, ou en-
core I’appréhension de ne pas « avoir atteint certains objectifs » en fin d’année.
Deux professionnelles citent aussi 1’appréhension quant a leur positionnement au
sein d’une équipe pluridisciplinaire.

Paralléle entre le point de vue des parents et celui des professionnels

Il est intéressant de relever qu’un certain nombre de points évoqués par les pa-
rents et les professionnels vont dans le méme sens. Ainsi, les parents expriment le
besoin et le désir de s’impliquer dans la prise en charge de leur enfant, répondant
aux besoins des professionnels de rendre les parents acteurs du projet. Au besoin
de réunions des parents peut répondre le besoin des professionnels de rencontrer
les familles et de recueillir des informations au sujet de I’enfant. De méme, la
confiance attendue des professionnels pourrait se mettre en place avec les ren-
contres fréquentes attendues par les parents et, a la demande de ces derniers, les
professionnels prennent des initiatives dans ce sens. Les attentes des parents et des
professionnels concernant I’enfant se rejoignent dans le désir d’améliorer la com-
munication et I’autonomie de ’enfant et de le mener vers une scolarité en classe
ordinaire. Enfin, il est intéressant de constater que les appréhensions des profes-
sionnels font écho aux besoins des parents exprimés vis-a-vis de leur enfant. En
effet, la premiére appréhension des professionnels concerne les attentes trop éle-
vées des parents et la pression que cela peut susciter en eux.
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¢ Discussion

Cette étude présente les besoins et les attentes des professionnels et des parents
d’enfants ayant un TSA, scolarisés dans une des UEM ayant ouvert en septembre
2014, et vise a mettre en évidence les conditions favorables d’une telle scolarisa-
tion pour ces enfants.

Tout d’abord, les résultats montrent que les parents ont besoin que leur en-
fant accéde a la communication et grandisse en autonomie, ces besoins étant
étroitement liés a ceux de s’aménager des temps et de réaliser des activités adap-
tées en famille. Ces résultats rejoignent ceux de la littérature énongant les pro-
blémes éducatifs rencontrés par les parents de jeunes enfants ayant un TSA et la
nécessité pour eux d’axer les prises en charge sur ces points, particuliérement
celui de I’apprentissage de la propreté (Hahaut et al., 2002 ; Cotton & Richdale,
2006). Osborne et Reed (2010) précisent que le besoin d’implication parentale
et de communication avec 1’enfant peut devenir facteur de stress pour le parent
si rien n’est mis en place pour répondre a ces besoins. Il est bon que les profes-
sionnels gardent cela en téte pour pouvoir, dés les premiéres rencontres, rassu-
rer le parent sur son implication a venir et les méthodes de communication mises
en place avec I’enfant dés la rentrée. Par ailleurs, il est raisonnable de penser
que, derriere le souhait de travailler I’autonomie et la régulation du comporte-
ment, se trouve le désir de combattre la stigmatisation sociale dont sont victimes
les parents et qu’il s’agit 1a d’un des enjeux sous-jacents de la classe, allant de
pair avec 1’acceptation du handicap. Meirsschaut, Roeyers et Warreyn (2010)
parlent, en effet, de ce sentiment d’incompétence parentale et de stigmatisation
sociale entrainant inefficacité, culpabilité, mésestime de soi, et impuissance. Les
parents ont besoin de se sentir efficaces pour se sentir compétents dans leur role
parental (Bandura, 1997), d’ou peut-&étre I’insistance de leur part de prendre part
a la construction du projet. La perception d’efficacité parentale est en effet pri-
mordiale, agissant également, d’aprés Kuhn et Carter (2006), sur le développe-
ment des capacités sociales de I’enfant et sur I’efficacité des programmes éducatifs
mis en place. On peut penser que cet enjeu est saisi par certains professionnels
ayant a cceur que les parents conservent un role de parent tout en s’impliquant.
Par ailleurs, les guidances parentales au domicile sont déja un pas allant dans ce
sens. L’étude de Keen, Couzens, Muspratt et Rodger (2010) a montré I’effet po-
sitif d’une intervention éducative au domicile qui a diminué le stress parental et
augmenté le sentiment d’auto-efficacité parentale concernant leur action aupres
de leurs enfants. On peut comprendre la aussi le besoin des professionnels de
voir les parents s’ impliquer, pour permettre la réussite de leurs projets. Profes-
sionnels et parents doivent donc agir conjointement, I’un influencant 1’autre.
Cette collaboration étroite est nécessaire et indissociable d’un projet tel que
celui-ci.
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De plus, certains parents sont encore sous le choc de I’annonce du diagnostic
au moment de la rentrée en UEM, achevant a peine une longue période d’errance
diagnostique et de solitude et ont besoin de soutien et de renforcer ce sentiment
d’auto-efficacité décrit par Hastings et Brown (2002). Il serait important de pen-
ser a un accompagnement a mettre en place des le début de I’année. Au moment
du recueil des données, un rendez-vous avait été réalisé avec la psychologue de
I’UEM dans le but de déterminer les objectifs de I’année. Toutefois, un entretien
davantage centré sur le contexte familial et la santé des parents pourrait peut-étre
étre proposé dés le mois de septembre, répondant a la demande de soutien de cer-
tains parents. Par ailleurs, pour recueillir les besoins et les attentes des parents,
il pourrait s’agir d’une réunion collective avec 1’équipe et les parents. En effet,
les parents sont désireux de s appuyer sur les professionnels pour obtenir des in-
formations sur la vie de I’enfant en classe, allant dans le sens d’études déja réa-
lisées (Fox, Vaughn, Wyatte, & Dunlap, 2002 ; Benson, 2006, Hahautetal., 2002 ;
Rattaz et al., 2012). Les professionnels sont également en demande d’informa-
tions pour mieux connaitre I’enfant, dont la compréhension est encore lacunaire
a la rentrée (Aussilloux & Livoir Petersen, 1998), tout en appréhendant les at-
tentes des parents. Les professionnels ont aussi pour la majorité la peur de ne pas
satisfaire les attentes des parents, qu’ils peuvent ressentir comme trop élevées et
comme une pression. Ainsi, professionnels et parents pourraient chacun enten-
dre les besoins et attentes des uns et des autres, et étre rassurés en entendant leur
compatibilité.

La question de la qualité de vie est au cceur des propos des parents avec la ques-
tion du temps de travail, des activités a I’extérieur réduites, de la possibilité de
confier son enfant, ainsi que des difficultés financiéres et de logement. Ces besoins
ont déja été mis en évidence dans de nombreuses études (Green, 2007 ; Sénéchal
& Des Rivieres-Pigeon, 2009 ; Fox et al., 2002 ; Bromley et al., 2004 ; Cappe,
Wolff, Bobet, & Adrien, 2011 ; Cappe, Wolff, Bobet, & Adrien, 2012 ; Mugno,
2007). Partant de ces besoins d’ordre social, il pourrait étre intéressant de propo-
ser aux parents, des le début de I’année, une rencontre avec une assistante sociale,
pouvant appuyer une demande de logement, les aiguiller quant aux aspects admi-
nistratifs (MDPH par exemple) et pratiques (taxi a mettre en place pour I’école,
technicienne d’intervention sociale et familiale, etc.). De plus, certains parents ont
eu des prises en charge en libéral qu’ils n’ont pas encore arrétées au moment de la
rentrée de I’enfant a I"'UEM. Cela souléve bien entendu la question financiére, mais
aussi celle des contraintes de la prise en charge de ce handicap et montre la néces-
sité qu’un maximum de suivis soient organisés au sein méme de I’UE, tels les sui-
vis en orthophonie et en psychomotricité, pour soulager les parents d’un point de
vue organisationnel et financier, mais aussi [’enfant d’un emploi du temps déja
conséquent pour son jeune age. Ainsi, comme le montre 1’étude de Cappe et al.
(2012), les besoins cités par les parents ne sont autres que ceux qui apparaissent
comme prédicteurs d’un ajustement réussi influengant la qualité de vie des parents
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et de la famille, ¢’est-a-dire la nécessité d’axer le projet sur I’autonomie de 1’en-
fant, I’intégration sociale et scolaire, et le partenariat parents-professionnels.

L’organisation familiale, les questionnements concernant I’avenir et les diffi-
cultés de communiquer avec les proches autour des troubles de I’enfant sont éga-
lement au ceeur des propos des parents. On pourrait alors penser a une guidance
avec la fratrie mensuellement, ou ponctuellement une rencontre avec la famille élar-
gie avec présentation du handicap, du programme, des méthodes, le bien-€tre des
parents passant par le bien-étre familial et la prise en compte de chacun. En effet,
1’évolution d’un enfant ayant un TSA ne peut étre comprise si on ne tient pas compte
des caractéristiques de sa famille, des interactions familiales, et des étapes déve-
loppementales ou se situe la famille (Chatenoud, Kalubi, & Paquet, 2014).

Concernant les professionnels, ils ressentent tous en début d’année le besoin
de formation et de collaborer en équipe pour se transmettre des informations au
sujet de I’enfant, des idées et agir avec cohérence, ayant a cceur I’intégration sco-
laire de I’enfant en classe ordinaire. Les professionnels expriment le besoin d’agir
avec la famille, de sentir cette collaboration et la poursuite du travail au domicile.
Les réunions et la présence hiérarchique semblent nécessaires pour mettre a plat
les roles de chacun. En effet, une légére ambiguité semble présente dans 1’équipe
et les roles de chacun encore en voie d’ajustement. Une présence hiérarchique,
I’instauration rapide et claire de régles, du role et de I’organisation sont donc es-
sentielles, car ils peuvent devenir un facteur de stress important pour les profes-
sionnels, cause de burnout sur le long terme (Wisniewski & Gargiulo, 1997). De
méme en ce qui concerne les besoins matériels (rangement, jeux pour les prises
en charge). Ainsi, on voit que cette question de la complémentarité des interven-
tions pensée initialement dans le projet (Bulletin officiel du 12 au 20 mars 2014,
Annexe 2- Unités d’Enseignement en Maternelle) est bénéfique aux enfants, mais
demande des ajustements aux professionnels et des précautions a prendre.

Enfin, il est important d’étre vigilants a 1’évolution des attentes des profes-
sionnelles. En effet, un certain nombre d’entre elles ont le désir d’évoluer profes-
sionnellement et de voir les enfants progresser tout en établissant une relation de
confiance avec les parents. Or, le manque de satisfaction professionnelle a ces ni-
veaux-la peut devenirun facteur de stress important et mettre 1’équilibre de1’équipe
en péril (Cappe et al., 2015 ; Wisniewski & Gargiulo, 1997). On peut lier a cette
attente, le besoin de formation et de pratique. En effet, ces deux points seraient es-
sentiels pour permettre aux professionnels de commencer a acquérir les nouvelles
compétences souhaitées, de gagner en confiance et en autonomie. La encore, le
besoin d’un superviseur extérieur présent réguliérement a I’'UEM est non négli-
geable, en dehors des temps de formation prévus sur une année scolaire, donnant
une ligne directrice, des conseils précis d’intervention et permettant a I’équipe de
peu a peu gagner en cohérence dans les réponses apportées, point abordé par plu-
sieurs d’entre elles comme un besoin pour certaines, une appréhension pour d’au-
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tres. Enfin, certaines professionnelles ayant a peine commencé I’année dénoncent
le fait d’€tre trop dans 1’agir, d’avoir un emploi du temps trop serré et ne pouvoir
penser, ni échanger a propos des enfants. Faire un point sur les besoins horaires
et organisationnels de 1’équipe apparaitrait donc important pour toujours avoir a
coeur d’organiser au mieux une journée et de permettre a I’équipe de gagner en ef-
ficacité et satisfaction.

¢ Conclusion

L’ouverture des UEM répond au désir des parents et des professionnels de per-
mettre aux enfants ayant un TSA d’accéder a une éducation et une scolarisation,
telles qu’énoncées dans la loi du 11 février 2005. Toutefois, un certain nombre
de besoins et d’attentes sont & prendre en compte dans ces deux groupes pour per-
mettre de mener a bien un tel projet dans des conditions favorables. La collabo-
ration entre parents et professionnels apparait essentielle pour que chacun soit
acteur du projet et développe un sentiment d’auto-efficacité. Les parents ont es-
sentiellement des besoins d’ordre social, d’étre soutenus dans cette nouvelle en-
treprise, et attendent d’une maniére générale d’améliorer leur qualité de vie grace
aux moyens mis en ceuvre dans les UEM. Par ailleurs, les professionnels ont es-
sentiellement un besoin de formation, de clarté par rapport au positionnement
Juste a adopter dans une équipe pluridisciplinaire, et d’avoir des temps d’échange
en équipe pour gagner en cohérence dans les réponses apportées aux enfants et
aux familles.

Des ajustements pourraient étre amenés au cours des prochaines années, avec
par exemple, une réunion rassemblant le couple parental et I’ensemble de I’équipe
pour faire un point sur les besoins et les attentes de chacun en début puis en cours
d’année, permettant a chacun de prendre conscience qu’ils vont tous vers le méme
horizon et de gagner en confiance dés les premiers mois de I’année scolaire. Par
ailleurs, un rendez-vous en début d’année avec la psychologue uniquement cen-
tré sur le contexte familial et la santé des parents pourrait permettre a certaines fa-
milles de se sentir davantage soutenues et guidées dés les premiers mois de I’année.
Enfin, la collaboration avec une assistance sociale permettrait d’aider les parents
sur un certain nombre de démarches encore nécessaires.
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