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Résumé de I'étude

La Communication Facilitée, ou CF, est une nouveléghode d’aide a la communication
utilisée notamment chez les personnes souffranitidfae. Sa validité est encore tres
controversée, ses indications, ses avantages binges sont imprécis. L'objectif de notre
étude était de déterminer si la CF apporte ou mobéanéfice thérapeutique aux personnes
autistes en termes de communication et de sodialisaNous avons comparé, sur une
période de 18 mois, I'évolution clinique de deumugres appariés de 12 sujets autistes
chacun (5 enfants, 6 adolescents et une adults)sljets dgroupe ciblebénéficiaient de
séances de CF en plus de leur prise en chargaubidjtles sujets dgroupe témoim'en
bénéficiaient pas. Les sujets des deux groupesnétavalués cliniguement au début de
'étude, & 9 mois, et a 18 mois, a l'aide de I'Hehde Comportement Autistique (ECA),
par trois évaluateurs différents : la famille etd&rent institutionnel de chaque sujet, et un
clinicien extérieur. Les résultats quantitatifs mment que, tandis que le groupe cible
s'améliore de facon statistiguement significativégree le début et la fin de I'étude dans
guatre domaines cliniques de 'ECA - le retraitigtique, la communication verbale et
non-verbale, les réactions a I'environnement etdastions affectives-, le groupe témoin
ne s'améliore pas de maniére significative. Un tijp@saire qualitatif sur la CF montre par
ailleurs que 10 familles sur 12 pensent que la Skile a leur enfant. Cette étude permet
d'apporter de nouveaux €léments d'appréciatiofindeact thérapeutiqgue de la CF dans la
vie des personnes autistes et de leurs familles.

Mots-clés

Personnes autistes, Communication Facilitée (CE}ait autistique, communication
verbale et non-verbale, réactions a I'environnemeéactions affectives, indice de
satisfaction des familles.
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Summary :

Therapeutic impact of facilitated communication on 12 autistic persons. A
longitudinal study

Facilitated Communication (FC) is used since aluityears as a novel augmentative
method in the treatment of autistic persons. Ithditg is on debate, its indications,
advantages and limits are inaccurate. The aim ofstudy was to determine whether FC
brings or not a benefit to some autistic persoms,tdrms of communication and
socialization. We followed and compared the clihmaurse of two matched groups of 12
autistic subjects each (five children, six adolesseand one adult), along an eighteen
months period. The 12 subjects of the first ‘targedbup had FC sessions, the 12 subjects
of the second ‘control’ group had not. Subjectbath groups were clinically assessed with
the ECA scale (BSE), at the beginning of the stadigr 9 months and after 18 months, by
3 quotators: parents, care-taker(s) and a clini¢isults show that, while the target group
improves significantly within four clinical domainsautistic retrieval, verbal and non
verbal communication, reactions to environment afiielctive reactions-, the control group



does not improve significantly. Besides, a questaire shows that 10 out of 12 families
consider FC as a useful method. Our study brings agguments for assessing the
therapeutic impact of FC in the life of autistiagens and their families.

Key words : Autistic persons, facilitated communication,istit retrieval, verbal and non
verbal communication, reactions to environmentecte reactions, families’ satisfaction
index.

[) INTRODUCTION

La Communication Facilitée (CF) a été développérme une stratégie de communication
alternative et augmentative a partir du début adeses 80 par Rosemary Crossley [6] en
Australie, et appliquée initialement a des patietéfcients physiques (infirmes moteurs
cérébraux). A partir des années 90, la CF a étisadiaupres d’enfants, adolescents et
adultes autistes ou déficients intellectuels dduosigurs pays (USA, Allemagne, Israél,
France). C'est un procédé qui permet a des persgmesentant des troubles graves de la
parole de communiquer en désignant du doigt degeémales mots écrits, voire des lettres
pour épeler des mots, sur un clavier d’ordinateud’agenda électronique, avec I'aide d’'un
partenaire, que nous appellerons « facilitatewub,soutient le poignet du patient et isole
son index des autres doigts. Pour certaines pegsoautistes, le geste d'accompagnement
ou de "facilitation” du pointage permettrait de ésher notamment a certains troubles
neuromoteurs ou psychomoteurs faisant partie ddreyme autistique (troubles d'initiation
du mouvement, troubles de la coordination oculoueda, troubles de la lignée praxique
ou kinétique, stéréotypies et persévérations, symes de type parkinsonien, voir [23]
pour une revue critique extensive sur ce sujedybies qui pourraient au moins en partie
étre liés a un trouble de la perception visuelle mhouvement [16]. Outre cet
accompagnement meécanique, la CF procéde d'un sodteotionnel empathique et
d’incitations verbales, destinés a apporter unafioinaleureux et confiant autour du patient
[4, 11, 33].

Cette méthode est actuellement trés controversie. apparait en effet a un nombre
croissant de parents et professionnels comme patén4, 7, 11, 15, 24, 31, 33, 34], en ce
gu'elle serait capable de donner accés a une Méritommunication a certains sujets
autistes et corrélativement, de nous rendre adidessur monde intérieur (voir par
exemple les récits auto-biographiques écrits en2BF 29, 30]. Les détracteurs de cette
méthode s'appuient quant a eux sur un nombre iaporet croissant d'études
expérimentales, américaines pour la plupart (umeastaine d’études en 10 ans, voir par
exemple [3, 5] et la revue bibliographique [8, @y invalident généralement la CF en
montrant que dans la grande majorité des cas,ujetssautistes ne produisent pas eux-
mémes les messages qui leur sont attribués. Eofingrand nombre de parents et
professionnels s’interrogent a juste titre sur didité et la pertinence de cette nouvelle
méthode (voir par exemple [10, 14, 17, 20, 27]eddret Shane [19] concluent leur revue
de la littérature sur le sujet (notamment celleceonant les proces pour allégations de
sévices physiques et sexuels, allégations eécnteSH en disant que I'investissement de
temps, d’argent et d’émotion que suscite la CFtréegourd’hui pas justifié, tant sur les
plans moraux, éthiques que pratiques, et cecitenddnt que les bénéfices de la CF soient
rigoureusement démontrés.
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Le rapport de 'ANDEM sur I'Autisme [1] faisait étde cette nouvelle méthode et
examinait rapidement les arguments développéseganns (études qualitatives) et par les
autres (études expérimentales quantitatives). Wmer plus minutieux de ces derniéres
[14] montre qu'a coté des faits expérimentaux idealt globalement la méthode, d'autres
faits révélés lors de I'expérimentation ne peuvd&né expliqués autrement que par un
certain degré de communication propre aux sujdtstas. Par exemple, des réponses, mots
ou phrases tapés par certains sujets autistegéaabnt tout a fait adéquats ou cohérents
avec le contexte, et parfois imprévisibles paral@litateur. Par ailleurs, les méthodologies
utilisées dans ces études expérimentales sont sowréicables : soit les adultes
facilitateurs sont insuffisamment formés a cettdhmgque, soit ils ne sont pas familiers des
sujets autistes testés, soit le protocole expétmhelui-méme altére les conditions
minimales de communication collaborative entredefgts autistes et le facilitateur [11],
soit enfin, les méthodologies ne prennent pas empt® certains troubles
neuropsychologiques cognitifs existant chez lestswgutistes, notamment leurs difficultés
a fournir des réponses verbales et/ou motricesnta@il@s a des questions ou consignes
méme simples [22, 23].

Dans ce climat passionnant et parfois passionoeh tpujours plus ou moins prévalu dans
les débats sur l'autisme (méme si la passion aupdedsa virulence), il semblait urgent
d'adopter une attitude a la fois critigue et owvekfenjeu est de taille : en admettant que
cette méthode soit pertinente pour au moins cextsiets autistes, il serait grave de leur
contester tout ou partie de la paternité de leunroanication et de leurs écrits, car cela
reviendrait a les priver de cette possibilité demownication et a les renvoyépso facto,a
leur mutisme et leur isolement. En revanche, diecetéthode se trouvait invalidée par
'ensemble des faits cliniques, empiriques et emprtaux, il serait inacceptable de
maintenir les parents dans l'illusion que leur ehé@mmunique vraiment lui-méme.

Afin d’éclairer cette controverse encore trop mhéanne (croyanceersusincrédulité), et

de ne pas y demeurer coincé, l'auteur a souhaitgemmi@ premiére étude frangaise
prospective et longitudinale systématique destanéwaluer I'impact mutatif de la CF sur
I'évolution clinigue d’'un groupe de sujets autistEsant donné les arguments présentés
plus haut, nous avons présumé que la CF pouvati@sr@’expression communicative et
relationnelle de certaines personnes autistese@npermettant d’exprimer et traduire en
mots écrits un langage intérieur fait principalet@mages (voir la discussion).

Cette étude, dite « avec bénéfice individuel direca recu l'avis favorable du Comité
Consultatif pour la Protection des Personnes erhd&ehe Biomédicale (CCPPRB Aix-
Marseille). Elle a été intégralement financée @abDirection Générale de la Santé (Dr.
Parayre, Bureau SP3, Ministére de la Santé).

I) METHODOLOGIE

La méthodologie de cette étude a été présentéédeéunent [13]. Celle-ci se distingue de
toutes les autres méthodologies utilisées jusquéaept pour étudier la Communication
Facilitée. Son originalité tient d'une part dangdie qu'elle est prospective, longitudinale
sur 18 mois, et comparative (comparaison de I'diaruclinique respective de deux

groupes appariés de sujets autistes), et d'auttel@as le fait qu'elle implique d’'une part
un clinicien investigateur indépendant et d'autrartpla famille et les référents

institutionnels de chaque sujet. Nous rappelleionses principes et modalités de cette
méthodologie.

Sujets



Deux groupes de 12 sujets présentant un syndrortistique ou apparenté (autisme
infantile, autisme atypique, syndrome d’Asperged)agnostiqués selon les critéres
recherche de la CIM-10 [25], ont été inclus darttec&tude. Chaque groupe était composé
de cing enfants agés de 3 ans et demi a 8 anadsigscents agés de 13 a 19 ans, et d'une
adulte de 42 ans. Les sujets du premier groupgroupe cible recrutés dans la région
parisienne, bénéficiaient de séances de CF endausur prise en charge habituelle, a
raison d'une séance de CF de trois quart d’heones tes 15 jours environ, avec deux
orthophonistes « facilitatrices » en alternanaend’ tres entrainée (Mme Vexiau), I'autre
moins entrainée (Mlle Courtalon). Le contenu d’séance de CF est présenté en annexe
(voir annexe). Les sujets du second groupegmupe témoinrecrutés dans la région
marseillaise, ne bénéficiaient pas de séances de CF en pluguteptise en charge
habituelle.
Tableaux 1 et 2 environ ici.
Les sujets des deux groupes étaient appariés daleuwd selon les criteres de parenté
diagnostique, de sexe, d’age chronologique, d’siténdu syndrome autistique (mesuré
avec la CARS, Childhood Autism Rating Scale [28})de niveau global de langage verbal
(voir les caractéristiques cliniques des sujetsddesx groupes, Tableaux 1 et 2). Nos deux
groupes de sujets peuvent étre considérés commiquaiment comparables. Par ailleurs,
les types d'institution accueillant et prenant barge les sujets des deux groupes étant a
peu prés equivalents (voir Tableau 3), et eu éb@ndence de supériorité avérée d’'un type
de prise en charge par rapport a un autre (voiclusion de 'ANDEM), les criteres
d'appariement dans notre étude nous permettenodgarer I'évolution respective des
deux groupes de sujets autistes en fonction de&dtdaction ou non de la CF dans leur
prise en charge thérapeutique.
Tableau 3 environ ici

Outil d’évaluation
Les sujets des deux groupes étaient évalués ofimigat a I'aide de I'Echelle résumée de
Comportement Autistiqgue (ECA de Barthélémy et 2]).[Cette échelle comportementale
purement descriptive comporte 20 items, cotés detCen fonction de I'intensité ou de la
fréquence des symptémes. Ces 20 items sont répattes 7 domaines cliniques :

(1) retrait autistique (items 1 a 4)

(2) troubles de la communication verbale et non-verfitdens 5 a 7)

(3) réactions bizarres a I'environnement (items 8 a 10)

(4) motricité perturbée (items 11 & 13)

(5) réactions affectives inadéquates (items 14 & 17)

(6) troubles des conduites alimentaires (item 18)

(7) troubles de I'attention et de l'audition (itemsad20).
L’évaluation de chaque sujet permettait ainsi céoiot un score global a FlECA (somme
des scores obtenus a chacun des 20 items), es@mepscores. Plus le score ECA est éleve,
plus I'intensité du syndrome autistique est jugémme sévére. Une amelioration clinique
est mesurée par une diminution du score ECA.

Procédure

L’évolution clinigue de chaque sujet était mesuéé8 temps de I'étude : au début, au
milieu (& 9 mois) et a la fin de I'étude (a 18 mois

A chacun des trois temps, I'évaluation cliniqudtétalisée, sur le lieu de prise en charge
des sujets, par 3 évaluateurs différents successive: 1°) un clinicien investigateur



extérieur, 2°) la famille de chaque sujet et 3°)ole les référent(s) institutionnel(s) de
chaque sujet, lors d’'un entretien semi-directif ale clinicien investigateur. Les scores
respectifs des trois évaluateurs étaient analysésngble (ECA moyen = moyenne des
scores ECA des trois évaluateurs) et respectiverpent chacun des évaluateurs. Les
scores de I'ECA étaient pris en compte soit globalet, soit en fonction de ses 7
domaines, et on mesurait I'évolution (diminution awgmentation) de ces scores au cours
du temps, pour les deux groupes respectivemengbarativement.

Le but de I'étude était donc d’apprécier le béretivérapeutique de la CF chez 12 sujets
autistes (11 enfants et adolescents et une adellegomparant leur évolution clinique
avec celle de 12 sujets autistes témoins, graeendebure du score global de 'ECA puis
des 7 sous-scores de 'ECA, par 3 évaluateursrdiffg, et ceci a 3 temps différents. Par
ailleurs, un questionnaire (dont certaines questisont présentées dans I'Analyse des
données qualitatives, cf. infra) était proposé tamilles des sujets du groupe cible. Ce
guestionnaire était destiné a apprécier qualitaterg I'indice de satisfaction des familles a
'égard de la CF.

[Il) RESULTATS
Nous présenterons d'abord les résultats quansitapifiis qualitatifs (réponses au
guestionnaire) de cette étude.
1) Analyse des données quantitatives.
a) Mesure de I'évolution clinique des sujets a partdu score global de 'ECA.
Dans une premiere analyse, il s'agissait de mesirele comparer I'évolution clinique
globale respective des deux groupes de sujetswas do temps et en fonction des 3 types
d’évaluateurs différents, en utilisant pour ceddé& score ECA global.
Une analyse de variance (ANOVA) portant sur lesesade I'ECA mesurés chez les sujets
des deux groupes, par 3 évaluateurs difféerents, 8ttemps différents [2 Groupe x 3
Evaluateur x 3 Temps], avec le facteur Groupe commegure répétée, a donc éte réalisée.
Les résultats de cette analyse montrent que les gimwpes de sujets ont une évolution
significativement différente au cours du temps.dfet, tandis que le facteur Temps est
significatif pour le groupe cible (p<0,001), il Hest pas pour le groupe témoin (p>0,05). Il
existe une interaction significative entre le fact&roupe (cible ou témoin) et le facteur
Temps (p<0,05). L'amélioration clinique du groupblec est nette (et statistiquement
significative) entre le début et la fin de I'étudee moyenne des scores ECA des 12 sujets
du groupe cible passe de 32,9 au début de I'étlzig6a la fin de I'étude), tandis que le
groupe témoin présente seulement une légere temdsiatistiguement non significative) a
I'amélioration (la moyenne des scores ECA des J&ssdu groupe témoin passe de 29,1
au début de I'étude a 27,1 a la fin de I'étude)s késultats individuels de la mesure de
'ECA moyen (moyenne des scores ECA des trois @talus) au cours du temps (& 0, 9 et
18 mois), pour chacun des 12 sujets du groupe @blkchacun des 12 sujets du groupe
témoin, sont représentés Figures 1 et 2.

Figures 1 et 2 environ ici
Le facteur Evaluateur est statistiquement non Bagtif globalement , et il ne I'est ni dans
le groupe cible ni dans le groupe témoin, ce quit wBre que statistiquement parlant, le
facteur Evaluateur n'a pas d’impact significatifr §a mesure des évolutions cliniques
respectives des sujets des deux groupes. Autretiiteid cotation par tel ou tel évaluateur
n'est pas une variable pouvant influer significatient sur les résultats au cours du temps.



Nous avons voulu comparer entre elles les cotatpgarstel ou tel évaluateur (famille,
référent institutionnel, clinicien investigateuDans le groupe cible, les scores ECA sont
significativement améliorés pour les trois évaluegerespectivement. Dans le groupe

témoin, les scores ne sont améliorés significates@mue pour le clinicien extérieur®.

°Note bas de page : Le clinicien a un jugementnuptint sur les sujets des deux groupes. Ceci peut
s’expliquer par le fait que le clinicien extérichmse son évaluation sur une observation clinigge tiréve
comparée aux observations prolongées des réféimstigitionnels, et aux observations quotidiennes d
familles, mais aussi parce qu'il a une plus grapdgique de I'évaluation clinique, au moins au éravdes
mesures quantitatives (ECA et CARS).

En résumé, ces premiers résultats montrent quelasbase du score global de 'ECA
moyen des 3 évaluateurs, les sujets du groupe éilmrient plus favorablement que les
sujets du groupe témoin sur une période de 18 mois.

b) Mesure de I'évolution clinique des sujets dang$ 7 domaines cliniques de I'ECA.
Apres cette premiere analyse globale, nous voulisasir dans quel(s) domaine(s)
clinique(s) de I'ECA les sujets du groupe ciblespréaient plus particulierement cette
ameélioration, par rapport a eux-mémes et par rapof sujets du groupe témoin. Nous
avions fait I'nypothése que les sujets autistegrdupe cible progresseraient au moins dans
les domaines de la socialisation et de la commtinita

Pour vérifier et controler cette hypothese, dedyara de variance ont donc été réalisées
sur les sous-scores des sujets cibles et des séetsns dans les 7 domaines cliniques de
I'ECA, afin d’évaluer et comparer leur évolutiospective.

Une analyse de variance (ANOVA) portant sur lesesxales 2 groupes de sujets, dans 7
domaines cliniques, a 3 temps différents (2 GrougeDomaine clinique x 3 Temps), avec
le facteur Groupe comme mesure répétée, a doméaisce.

Les résultats de cette analyse indiquent que lgstssalu groupe cible s'améliorent
significativement au cours du temps dans 4 domaileisjues de 'ECA, a savoir letrait
autistique (p<0,01), lacommunication verbale et narbale (p<0,001), legtactions a
I'environnemen{p<0,05) et legéactions affective§p<0,05). Ces 4 domaines cliniques de
I'ECA représentent 14 des 20 items de I'ECA, so#& grande majorité des symptémes
d'autisme. A contrario, au cours des 18 mois, lgsts du groupe témoin ne présentent
d'évolution significative dans aucun des 7 domarigsques de 'ECA, mais seulement
une tendance plus ou moins importante a I'amélmmatDe plus, dans le domaine de la
communication verbale et non-verbale et dans akdsiréactions affectives, I'amélioration
du groupe cible est significative par rapport decel groupe témoin.

2) Analyse des données qualitatives.

Les réponses au questionnaire données par lestpaessujets du groupe cible a 9 mois
et a 18 mois, permettent d'enrichir et complétralyse des résultats quantitatifs présentée
ci-dessus. Nous en présentons ici les principales.

A la question : « Depuis que votre enfant estéraitec la Communication facilitée, vos
relations avec lui ont-elles changé ? », 79% daslliEss répondent « Oui » (contre 21%
« Non ») a 9 mois. A 18 mois, 92% des familles refgmt « Oui » contre 8% « Non ».

A la question : « Depuis que votre enfant estéraitec la CF, votre regard ou votre écoute
ont-ils changé a son égard ? », 92% des famillesndent « Oui » a 18 moika grande



majorité des parents (11 familles sur 12) consiatédenc que les relations avec leur enfant
ont changé, et qu’ils ont changé de regard sur éefiant. Une seule famille pense le
contraire.

A la question : « Globalement, pensez-vous queHa$ utile a votre enfant ? Si oui, est-
elle un peu, moyennement ou tres utile ? », ladtads sont les suivants :

Oul NON NSPO
9 mois 83% 8% 8%
un peu=8% ; moy=12,5%
trés=46% ; NSP=17%
18 mois 83% 0% 17%
moy=4% ; tres=79%

[=Ne sait pas

Entre le milieu et la fin de I'étude, le pourcemrtatps familles (10 sur 12) pensant que la
CF est utile a leur enfant ne change pas. Paretmpourcentage des familles qui pensent
gue la CF est tres utile a leur enfant passe d&4679 %. A la fin de I'étude, aucune
famille pense que la CF n'est pas utile a leurrgnfeontre 1 famille & 9 mois). Dans le
méme temps, le nombre des indécis passe de 1 milkefa(la famille qui pensait la CF
inutile a 9 mois).
A la question : « Si votre enfant a évolué favoeai®nt, pensez-vous que ses progres sont
liés a la CF ? Sioui, la CF a-t-elle contribué ddire évoluer pour une petite, moyenne ou
grande part ? », les réponses sont les suivantes :
oul NON NSPO
9 mois 62,5% 8% 29%
petite=8% ;moy=17%
grande=29% ; NSP=8%
18 mois 67% 12% 21%
moy=25% ; grande=42%

[(=Ne sait pas

Cette question est un peu ambigué. Les 67% delén{B sur 12) représentent soit ceux
qui pensent que leur enfant a progressé, soit gaugensent que c’est la CF qui les a fait
progressé. S'il y a 8 familles sur 12 qui pensamg teur enfant a progressé (contre 10
familles qui pensaient la CF utile a leur enfaatyrs il y a 2 familles qui a la fois pensent
gue la CF est utile, sans pourtant lui reconnaibresciemment un bénéfice thérapeutique
direct sur leur enfant. Le bénéfice peut étre védune maniere plus globale (pour la
gualité de vie de la famille, de la fratrie, volug loin), et/ou plus transférentielle sur la/les
« facilitatrice(s) ». Le nombre de familles qui pent que les progres de leur enfant sont
fortement liés a la CF passe de 3 a 5.

A la question : « Si votre enfant a progressé et\pus attribuez sa progression a la CF,
pensez-vous que ses progres sont aussi lies adanpe qui les a traité en CF ? Si oui,
pourquoi ? », les familles qui ont répondu positieat & la question précédente sont
unanimes : la personne qui facilite leur enfanstnfs indifférente ; les progres de leur
enfant sont aussi liés a la personne qui les @ @ad®mmuniquer en CF. Les sujets autistes
expriment des choses différentes avec les deuxilitd&rices ». Avec Mme Vexiau, les



sujets ne font que de la CF et expriment des castémotionnels personnels, évoquant des
contenus exprimés par des personnes douées dee paropsychothérapie. Avec Mlle
Courtalon, les séances de CF s'appuient davantags Support éducatif, pédagogique ou
ludique, et le contenu des textes tapés a la madash plus concret et moins personnel,
sous forme de questions/réponses breves. Ces ggumches de la CF sont vécues et
décrites la plupart du temps comme complémentpaeses familles.
A la question : « Selon vous, la CF est-elle un¢howe novatrice ? Si oui, quelle est la
plus grande nouveauté apportée par la CF ? »,nillda sur 12 répondent positivement a
18 mois. Les justifications sont assez convergeritestre enfant reste assis 3/4 d'heure, ce
qui n'était jamais arrivé auparavant”; la CF 'lde®mine place de sujet a I'enfant”; la CF
permet de "postuler que les enfants autistes omtvisintérieure” ; la CF "reconnait une
intelligence et une personnalité a notre enfar#l’ CF "permet d'exprimer des choses
difficiles”, "apporte un moyen de communicationiedte” ; la CF "permet a l'enfant de
communiquer, d’exprimer ses deésirs", "fait chanderregard sur l'enfant”, "aide a la
communication unique" ; la CF "ouvre des pisted'siconscient”.

Tableau 4 environ ici
Enfin, une question portait sur les changementsqeles observés par les familles des
sujets du groupe cible. Les réponses a cette questint resumées au Tableau 4. Ces
changements qualitatifs observés par les familteditnent trés clairement les résultats
guantitatifs. Les familles notent des progres deer enfant dans différents domaines : le
langage, dans ses versants de compréhension équression ; I'attention portée a lui-
méme, a l'environnement humain et/ou physique; tdlmomie et l'adaptation a
I'environnement ; I'expression des affects, désitsémotions. Concernant ce dernier
domaine, le témoignage des familles plaide en faddine sorte de "réveil des affects”
chez leur enfant. Les affects et comportements, enbmiyants, comme la colére et
I'opposition, sont considérés moins comme des s§ymps que comme des expressions de
la personnalité, du caractére ou des besoins desfdant, c'est-a-dire des manifestations
ayant du sens.

[II) DISCUSSION

Nos résultats dans leur ensemble montrent queudwo clinique d'un groupe cible de 12
sujets autistes (11 enfants et adolescents et duleep bénéficiant de séances de CF (a
raison d'une séance tous les 15 jours environ deex adultes « facilitatrices » différentes
en alternance), est significative sur une périodeld mois. Cette amélioration clinique
porte sur des domaines majeurs de lautisme regsoufans I'Echelle résumée de
Comportements Autistiques : le retrait autistigaegommunication verbale et non-verbale,
les réactions a I'environnement et les réactiofecifes. Ces 4 domaines représentent 14
des 20 items de 'ECA, soit la grande majorité tferux. Dans le méme temps, un groupe
témoin de sujets autistes appariés ne s'améliare@ananiére significative, mais présente
seulement une légere tendance a I'améliorations Manx domaines (la communication
verbale et non-verbale et les réactions affectjvéanélioration du groupe cible est
significative par rapport a celle du groupe témdin. revanche, dans les domaines de la
motricité, des conduites alimentaires, de l'auditei de l'attention, les sujets autistes du
groupe cible ne s’améliorent pas. Sur ce dernidntpet sur celui-ci seul, il y a
contradiction entre les résultats quantitatifs wligatifs. L’ « attention » est probablement
un terme trop vague et recouvre des situationsrettibns trés variées : attention visuo-
spatiale, attention auditive, attention focalisétention a I'environnement, attention
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conjointe..., soit autant de domaines difficiles aléer, notamment pour le clinicien
investigateur qui a observé les sujets autistedesgourtes périodes de temps.

Les deux groupes de sujets autistes étant clinigpenomparables, et une différence entre
les effets thérapeutiques de leurs prises en chraggectives n’étant pas démontrable, le
fait que le groupe cible s'améliore significativernenieux que le groupe témoin permet
d'attribuer (au moins en partie) I'amélioratiomicjue du groupe cible aux séances de CF.
Notre étude ne permet évidemment pas d'affirmer cjest la CF a elle seule qui est
responsable de I'amélioration clinique des sujetgrdupe cible. Elle permet seulement de
dire que la CF pourrait contribuer au moins enipartcette amélioration, en influant sur
(en influencant) la relation et la communicatiortrerles patients et les orthophonistes
facilitatrices, puis entre les patients et leursepts. En effet, les familles émettent
majoritairement une opinion favorable a I'égardlaeCF , tant pour son utilité et son
impact dans les progres de leur enfant, que pouc8t@ novateur. On aurait pu s'attendre a
ce que l'enthousiasme des familles (leur illusioticgatrice ?) a I'égard de la CF, noté au
milieu de I'étude, s'estompe ou méme retombe dansetonde partie de I'étude. Au
contraire, il existe une progression des pourca&stdgvorables a la CF entre 9 mois et 18
mois. La durée de I'étude (18 mois), ne constiautes qu'une petite tranche de vie pour les
adolescents ou les adultes, mais représente uned@érelativement longue pour les
enfants les plus jeunes de cette étude. Le bonerdh satisfaction des familles a I'égard de
la CF, qui progresse entre le milieu et la fin 'deute, montre I'impact positif de la CF sur
la qualité de vie des familles des personnes aststir une période de 18 mois. Il serait
néanmoins utile de réinterroger les familles eénedits institutionnels des sujets de cette
étude pour voir si ce bon indice de satisfactiom fdenilles se maintient au cours du temps.
La principale critique et limite méthodologique detre étude concerne I'absence d’insu,
c’est-a-dire le fait que ni le clinicien, ni lesnfdles, ni les référents n’ignoraient quels
sujets bénéficiaient de la CF et quels sujets b@méficiaient pas. Cette limite est liée au
fait qu'a I'époque de la préparation de cette redie la CF n’était pratiguée quasiment
gu’en région parisienne, et qu’aucune famille hatiitParis ne souhaitait que leur enfant
fasse partie du groupe témoin. Le groupe témoiona été recruté dans une autre région.
Or, cette méthode étant nouvelle dans le paysagapautique et institutionnel francais et
international, et eu égard les controverses gudrésans et détracteurs de cette méthode,
on devait supposer que la subjectivité de I'évaluatpourrait influencer son jugement
clinique pour une part non négligeable, et méme-@gea importante. On a donc souhaité
« disperser » la part de subjectivité dans I'éuidna en augmentant le nombre
d’évaluateurs, grace a la participation des rétérarstitutionnels et des familles des sujets
autistes des deux groupes, et a la comparaisceude différentes évaluations. Nous avons
donc mesuré l'impact du facteur Evaluateur darngrdseniére analyse quantitative (mesure
de 'ECA moyen), et nous avons montré que ce facteavait pas d’influence
statistiquement significative sur les résultatgysdaucun des deux groupes, autrement dit
que les différences d’évolution clinique des detouges n’étaient pas liees a la cotation
par tel ou tel évaluateur. Sur la base de notrdegpilote, il serait néanmoins utile de la
répliquer selon une méthodologie en simple insulésuévaluateurs ne sauraient pas qui
bénéficie de la CF et qui n’en bénéficie pas).

Notre étude apporte des arguments objectifs gestifs, quantitatifs et qualitatifs, qui
confirment un faisceau d'impressions cliniquesfais et résultats empiriques, recueillis
depuis quelques années en France et a I'étraregarnmombre croissant de professionnels
et parents. Ces faits et données portent sur dasgements observés dans la relation
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s'établissant entre des adultes facilitateurs stpdesonnes autistes facilitées, et sur des
changements s'opérant dans les interactions emse personnes autistes et leur
environnement humain et non-humain. Une étude técentalisée a partir de
guestionnaires adressés aux parents et facilisatBenfants, adolescents et adultes autistes
[20], va dans le méme sens, en montrant que segparbements considérés comme liés a
I'anxiété diminuent chez les sujets autistes swmisCF. Comme le rappellent ces auteurs,
il convient de rester extrémement prudent. Leud&ttomme la nbtre soulévent davantage
de questions qu’elles n'apportent de réponses.eNétinde n'apporte notamment aucun
renseignement direct sur les mécanismes par lestpu€lF améliorerait les sujets autistes.
Nous pouvons seulement dire que la CF semble peenaeix sujets autistes, y compris les
plus jeunes d’entre eux, d'exprimer, plus ou megien le facilitateur, leurs désirs, pensées
et affects. Cette nouvelle opportunité d'expressifierte aux sujets autistes semble
produire des changements dans le regard que pauerdgux leurs familles, ainsi qu'une
relance des interactions affectives et socialedestéchanges communicationnels verbaux
et non-verbaux entre les sujets autistes et leuill&a Hannick et al. suggerent méme que
les changements de regard des familles et profess® sur les personnes autistes
pourraient peut-étre constituer la plus grande ®umde leurs modifications
comportementales. Une question émerge expliciteragrdvers les réponses de deux de
nos familles, et implicitement chez les autres fim®i: qu'est-ce qui, dans le contenu des
textes écrits a la machine (surtout avec Mme Mgxiast lié respectivement a la personne
facilitatrice et a leur enfant ? Comment par exengpliquer qu’un enfant autiste de 3 ans
et demi puisse écrire des textes relativement cexeglet sophistiqués, alors qu'il présente
cliniquement un autisme sévére associé a un retardéveloppement important ? De
futures études devront se pencher sur l'influerfogsigue, émotionnelle et psychique du
facilitateur, mais aussi sur les influences réapies du facilité. Sur le plan physique, une
expérience tres sophistiquée destinée a étudigtuince motrice du facilitateur sur le
facilité, a montré gu’il ne s’agit en tout cas s la CF d’'une simple relation ou un
partenaire agit sur un autre (contrdle moteur aésbain conditionnement opérant), mais
plutét d’'une sorte d’'« unité symbiotique » avectegges d’action et rétro-action [21].

Méme si certains faits neuropsychologiques concerieg personnes autistes - leurs flots
de compétence [12], voire leurs compétences exlirsires dans certains domaines
comme la mémoire visuelle, leur lecture quasi-pt@phique, leur construction visuo-
spatiale « hypertrophiée » [12, 16, 18, 27, 29, 31),- rendent plausibles, chez un plus
grand nombre d’entre eux qu’il n’y parait, I'existe d’apprentissages discrets de la lecture
par des voies encore inexplorées, la question deEmmsmes en jeu et de la nature des
influences réciproques entre personne facilitateicpersonne facilitée, reste au cceur de la
problématique de cette nouvelle communication (camigations personnelles de Gepner,
2000 et Olivereau, 2000), et devrait en effet adiar faire I'objet de projets de recherche
impliquant psychiatres, neurologues, neuropsychamsgt psycholinguistes [20].
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Annexe : Contenu d’'une séance de communication fditke avec Mme

Vexiau et Mlle Courtalon

Le contenu d’'une séance de communication faci(i@€ varie selon la personne (enfant,
adolescent, adulte), ses capacités d’attention, cnportement, mais aussi selon la
gualification et la formation du partenaire de cammication.

Certaines personnes autistes peuvent ou préfavemhaniquer sur le clavier toute la durée
de la séance, racontant des événements de leuexpemant leurs désirs et émotions.
Avec d’'autres, la CF est intégrée dans des jeuxatids ou pédagogiques (reconnaissance
d'images, de couleurs, de bruits enregistrés, gma des questions posées apres lecture
d’'une histoire, d’un texte...).

D’'une maniére générale, Mme Vexiau fait taper légph & la machine presque toute la
durée de la séance, les textes obtenus font un@saou quatre pages, tandis que Mlle
Courtalon integre la CF dans des jeux ou l'utide@s des questions/réponses breves, et fait
taper les patients une partie seulement de la s¢dlauitre partie de la séance étant
consacrée a d’autres activités (stimulations tstilpiano, histoires racontées, jeux
educatifs, jeux sur ordinateur). Globalement, ¢egds écrits par les patients ont un lexique
riche (les mots contiennent plus ou moins de ketparasites), une syntaxe pauvre, une
ecriture parfois phonétique. Une analyse syntaxigusémantique systématique de ces
textes est en cours.

Les séances se font généralement en présence w'desodeux parents, afin de constituer
un nouveau lien entre le patient et sa famillet&ies parents s’entrainent parfois au geste

de facilitation avec leur enfant, avec l'aide dédlailitatrice.
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Tableau 1 : Données cliniques des sujets du groie

Sujets| Sexe Age Diagnostic Intensité du Niveau de langage
(ans ; mois)| CIM-10 Syndrome (CARS)
1 M 3,7 Al Sévere Absent
2 M 3;10 Al Sévere Absent
3 F 5,3 Al Modérée Absent
4 M 6 ;0 Al Modéré a sévere Absent
5 M 8:4 Al Léger Peu utilisé, bizarre
6 F 13 ;4 Al Léger Quasi-absent
7 M 15:0 Asperger Modéré a sévere Pauvre, peuditilis
8 M 153 Al Modéré Absent
9 M 16 ;2 Al Sévere Absent
10 F 15;11 Al Modéré a sévere Absent
11 F 190 Al Léger a modéré Réduit, écholalique
12 F 42 ;0 Al Modéré Absent

CEAutisme infantile

Tableau 2 : Données cliniques des sujets du groupEmoin

Sujets| Sexe Age Diagnostic Intensité du Niveau de langage
(ans; CIM-10 syndrome (CARS)
mois)
1 M 3;10 Al Sévere Début prélangage
2 M 3;10 Al Sévere Absent
3 F 5;11 Al Léger a modéré Réduit, écholalique
4 M 6 ;7 Al Modéré a sévere Absent
5 M 9:4 Al Modéré Peu utilisé, écholaligue
6 F 13;1 Aut. atypiqus Léger a modéré Réduit, stgpEd
7 M 15:0 Aut. atypique Modéré Peu utilisé, stéréétyp
8 M 150 Al Seévere Absent
9 M 16 ;0 Al Sévere Absent
10 F 16 ;8 Al Modéré Prélangage
11 F 18 ;6 Aut. atypiqus Modéré Pauvre, peu utiligé
12 F 420 Al Modéré Pauvre, peu utilisé

CEAutisme infantile
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Tableau 3 : Lieux de prise en charge des sujets téis et témoins

Sujets Sujets cibles Sujets témoins
1 SESSAD + Ecole Hopital de jour + Ecole
2 CAMSP Hopital de jour
3 Soins privés + Ecole Hopital de jour + Ecole
4 IME IME
5 IME Hopital de jour puis IME
6 IME HdJ puis hospit. Temps plein
7 Hopital de jour IME
8 IME IME puis Hopital de jour
9 Hopital de jour IME
10 IME IME
11 IME IME
12 CAT CAT

Tableau 4 : Changements cliniques observés par lemilles
des sujets du groupe cible

Sujets

Changements observés au cours des 18 moiggfifs, nuls, négatifs)

Plus calme, présent, vif ; touche a tout; intépétsr livres/musique; pleurs expressifs, rireéche encore beaucoup

Plus calme, patient, sOr de lui ; intérét pour Tplus réactif, moins coléreux; met encore leesby la bouche

Plus de compréhension ; plus caline, plus coléreacaepte changements de lieux ; réveils nocturnes

Plus calme, présent ; utilise plus le langages phuriant, joyeux, calin ; plus opposant ; prabrein acquise, peu spontané

Plus calme, présent ; plus de phrases spontapées<¢ heureux » ; plus opposant ; sons et getsesnsypés

Plus calme, présente ; écoute mieux ; vocalisphrases intentionnelles ; plus coléreuse ; plusraue

Plus calme ; intéréts pour musique/films/livreusppposant, s'impose plus ; plus coléreux ; meit hygieéne

Plus présent ; sons expressifs ; plus passif oosapy ; pleurs et sourires expressifs

Plus éveillé ; intéréts pour papiers/crayons ; gues mots ; plus sociable ; plus affectueux, blaguguelques énervement

Plus présente ; meilleure compréhension ; intédis livres ; plus réactive et opposante

(e
RiBlo|o|N|o|o|sjw|N e

Plus calme, concentrée ; intéréts pour dessinséelir ; exprime et affirme plus ses désirs ; piime

[EEN
N

Plus patiente, présente ; quelques mots ; plesddtive et opposante ; moins angoissée ; pluslgive (déchire)
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