Annales Médico-Psychologiques 170 (2012) 485-490

psis i
Disponible en ligne sur Elsevier Masson France ==
SciVerse ScienceDirect EM
www.sciencedirect.com www.em-consulte.com

Communication

L’évaluation clinique des adultes avec autisme et déficience intellectuelle
associée : une nécessité en faveur d’'un accompagnement personnalisé

Clinical evaluation of adults with autism and associated with an intellectual deficiency:
The need for a personalised accompaniment

Séverine Recordon-Gaboriaud

Résidence I'Archipel, Maison pour I'autisme, ADAPEI 79, route de la Mothe-Saint-Heray, 79500 Saint-Martin les Melle, France

INFO ARTICLE

Mots clés :

Age adulte

Autisme

Comportements problémes
Diagnostic

Evaluation fonctionnelle
Projet individualisé

Keywords:

Adult aged

Autism

Behavioural problems diagnostic
Functional evaluation
Individualised project

Adresse e-mail : s.gaboriaud@adapei79.org

RESUME

La reconnaissance des besoins spécifiques présentés par les adultes avec autisme et autres Troubles
Envahissants du développement en matiére de diagnostic et d’évaluation fonctionnelle a
permis I'élaboration, par la Haute Autorité de santé en juillet 2011, de recommandations de bonnes
pratiques professionnelles en la matiére. Ces derniéres viennent légitimer l'importance que soient
évaluées de facon continue les ressources des personnes, afin que leur projet d'accompagnement et de
vie soit élaboré en phase avec la réalité de leurs ressources en termes d’autonomie, de communication,
de participation a la vie sociale et communautaire. Toutefois, quand I'autisme est associé a une déficience
intellectuelle, notamment quand elle est sévére, cela nécessite pour les équipes pluridisciplinaires un
aménagement du contexte des évaluations, mais engage aussi des réflexions quant aux outils et tests
pouvant étre utilisés afin de lier significativement les conclusions relatives aux évaluations avec la mise
en ceuvre d'interventions coordonnées auprés de la personne. Ainsi, pour aboutir a un cadre rigoureux
d’examen psychologique, la démarche diagnostique doit étre complétée par une évaluation du
fonctionnement de la personne qui soit en capacité de mettre en perspective ses forces et spécificités.
Pour ce faire, le recours a des outils adaptés pouvant permettre une évaluation situationnelle ou
fonctionnelle est nécessaire au pragmatisme et a l'individualisation des soutiens éducatifs et
thérapeutiques des personnes dans leur vie quotidienne. Plusieurs outils spécifiques, adaptés pour
adultes avec autisme et couvrant divers champs de compétences, peuvent étre utilisés dans le cadre
d'une évaluation. Parallélement, I'examen des comportements problémes, quand ils sont présents et
qu’ils ont un caractére envahissant, peut se mener en s’appuyant sur deux approches, descriptive et
fonctionnelle, dont les complémentarités sont utiles & une exploration fine des problématiques
rencontrées et a la définition d’'un programme de soutien aux comportements.

© 2012 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

ABSTRACT

The recognition of specific needs for adults with autism and other pervasive developmental disorders
regarding diagnostics and functional evaluations have allowed the High Authority on Health care (HAS),
in July 2011, to establish recommendations on good professional practices. These recommendations
legitimise the importance of regular evaluations. Consequently, patient’s accompaniment and life
projects can be thought out realistically according to their actual resources in terms of autonomy,
communication, participation in social and community life. However, when autism is associated to an
intellectual deficiency, particularly in severe cases, these patients need pluridisciplinary teams to adjust
the evaluation framework. Thus, it also implies new thoughts on which tools and tests should be used to
significantly link evaluation conclusions with the use of coordinated interventions with these patients.
To obtain a rigorous framework in which to pass psychological tests, the diagnostic approach must be
completed by the evaluation of a patient’s functioning’s. These tested patients must be able to put into
perspective their strengths and specificities. In this endeavour, the recourse to adapted tools that help a
situational or functional evaluation is necessary for pragmatic reasons as well as for the individualization
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of a educational and therapeutical support in their every day life. Several specific tools, adapted for
adults with autism and covering different expertise’s can be used during an evaluation. At the same time,
tests concerning behavioural problems, when present and with pervasive components, can be conducted
by using two descriptive and functional approaches. These approaches have a complementarity that is
useful for a subtle exploration of problems encountered. It can also be an important element to help
define and develop a support program for behaviours.

© 2012 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

1. L’age adulte, vers une reconnaissance de besoins spécifiques
en matiére de diagnostic et d’évaluation

L'évaluation clinique des adultes avec autisme est une
thématique qui apparait souvent premiére dans le questionne-
ment des équipes pluridisciplinaires, dés lors qu’il s'agit de
répondre a I'accompagnement personnalisé d’adultes avec autisme
qui présentent une déficience intellectuelle associée. Elle vient
effectivement questionner la démarche d’examen psychologique,
compte tenu des difficultés rencontrées par ces personnes pour
adhérer a une situation de test et plus généralement au cadre
d’évaluation, mais aussi par les professionnels quand il s’agit
d’articuler de maniére significative et opérationnelle les résultats
des évaluations avec la mise en place de stratégies d’interventions
et d’'un projet personnalisé aux objectifs coordonnés.

Il s’avére en effet que 'association de I'autisme a une déficience
intellectuelle, notamment quand elle est sévére, contrarie la
spontanéité méme des évaluations et rend parfois leur nécessité
peu lisible du fait des limites inhérentes aux outils d’évaluation
standardisés existants. Enfin, les réévaluations « vie entiére »
apparaissent insuffisantes si I'on consideére la nécessité de soutiens
a déterminer en phase avec I'évolution des ressources de la
personne.

Les besoins qui s'imposent alors dans le champ de I'évaluation
de l'adulte concernent tant le diagnostic que I'évaluation des
potentialités et 4 cet égard, un certain nombre de constats peuvent
étre faits. Des problématiques sont ainsi fréquemment ciblées pour
les adultes avec autisme telles que I'absence fréquente de
diagnostic ou un diagnostic peu « re-visité ». Plusieurs situations
peuvent étre mises en perspective : certaines personnes ne sont
pas repérées et sont donc non diagnostiquées, d’autres ont été
diagnostiquées dans leur enfance mais le diagnostic n'a pas été
revisité par la suite ; enfin, soulignons la problématique
diagnostique des personnes avec autisme de haut niveau ou avec
un syndrome d’Asperger.

S'ajoutent a cela les limites rencontrées et les difficultés
spécifiques pour adapter les outils d’évaluation auprés des adultes
avec autisme et déficience intellectuelle associée tout en
considérant qu’elles présentent plusieurs niveaux de dépendance,
a savoir :

o dépendance importante dans les actes élémentaires de la vie
quotidienne ;

o dépendance communicative, relationnelle ;

o dépendance comportementale.

Ainsi, I'accés au diagnostic et a une évaluation adaptée dans sa
mise en ceuvre de méme que le choix des outils d’évaluation
utilisés engagent tous des enjeux fondamentaux dans la proposi-
tion d'un projet d’accompagnement personnalisé et en cohérence
avec les particularités développementales et comportementales de
la personne avec autisme. De ce fait, leur absence peut générer
plusieurs conséquences qui influent sur la reconnaissance et la
compréhension de leurs spécificités de fonctionnement au plan
cognitif, communicatif, émotionnel et relationnel, sur 'adaptation
des réponses et des modes d’accompagnement, et enfin, sur la
compréhension des comportements problémes.

L’dge adulte représente comme pour tout un chacun une étape
importante dans la vie de la personne avec autisme, et des enjeux
fondamentaux se jouent pour la qualité de sa trajectoire de vie
[35]. Or, paradoxalement a la nature des besoins exprimés en
termes de continuité et de cohérence des dispositifs d’accom-
pagnement et des acquisitions maitrisées par la personne, I'dge
adulte est pour elle une période de vie et de transition trop souvent
synonyme de ruptures : rythme de vie différent, notamment quand
la personne vit en internat dans une institution, absence de
reprises d’outils de communication acquis antérieurement, insuf-
fisance de transmissions entre équipes des savoir-faire de la
personne, baisse du ratio d’encadrement minorant la possibilité de
soutiens de grande proximité, diminution de la pluridisciplinarité
des équipes, moins de retours en famille, et enfin, risque de rupture
d’accompagnement si des comportements problémes envahis-
sants apparaissent.

Pour parer a ces risques de rupture, la personne souffrant
d’autisme doit étre donc considérée dans la spécificité de son
fonctionnement et de ses besoins. En conséquence, des réponses
nombreuses et de nature différente doivent lui étre apportées :

veiller au maintien des liens avec la famille et préserver une vie
affective harmonieuse ;

veiller a préserver sa participation sociale et communautaire ;

éviter de lui faire vivre des ruptures avec son environnement de
vie quotidien ;

lui permettre un accés régulier aux soins somatiques et aux
examens médicaux en collaborant avec les structures sanitaires ;
mettre en place des « béquilles » communicatives pour mieux
interagir avec son environnement ;

I’accompagner dans le rapport social ;

aménager, pour faciliter son quotidien, un environnement
physique et sensoriel adapté, mais aussi structuré au plan
spatial et temporel ;

mettre en ceuvre des réponses adaptées pour gérer les
comportements problémes et veiller & limiter I'automatisme
de réponses médicamenteuses ;

adapter son rythme de vie et son accompagnement a la
singularité de son profil d’autonomie et de comportement.

Pour considérer I'ensemble de ces réponses, les mettre en
ceuvre favorablement et ajuster des interventions de qualité, des
stimulations de nature éducative et rééducative doivent étre
proposées pour maintenir les compétences acquises, soutenir les
potentialités et encourager I'émergence de compétences nouvelles,
celles qui permettent une plus grande autonomie personnelle et
fonctionnelle [31]. Des modalités de soutiens thérapeutiques
doivent également étre ajustées en situation de crises et/ou de
comportements problémes pour éviter la répétition de trajectoires
chaotiques et de situations ruptures dont les conséquences
négatives sur I’état psychologique sont manifestes.

2. Définir une démarche diagnostique et une évaluation
fonctionnelle

Il apparait donc nécessaire de favoriser une meilleure formation
des praticiens qui exercent auprés des adultes afin de garantir une
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démarche diagnostique effectuée selon les critéres des classifica-
tions internationales (CIM-10, DSM-IV-TR) [1,41]. Cette démarche
diagnostique doit reposer sur I’examen de trois registres que sont
la triade autistique, le retard mental, les pathologies associées,
mais aussi sur I'évaluation des troubles sensoriels dont I'impact sur
leur bien-étre au quotidien peut étre grandement significatif. La
réactivité sensorielle, souvent trés atypique chez de nombreux
adultes et parfois les comportements problémes qui s’y rattachent
sont a l'origine d’inconforts et de génes nécessitant d’adapter en
permanence leur environnement de vie [18-24]. L'architecture et
I'adaptation interne des locaux résidentiels sont d’ailleurs des
sujets d’actualité et au coeur des préoccupations des structures
accompagnant des adultes avec autisme, mettant ainsi en
perspective de nouveaux besoins pour une meilleure considération
des particularités de fonctionnement dans le domaine sensoriel et
des réponses apportées.

Ainsi, chaque personne accompagnée a I'dge adulte doit
bénéficier d'une évaluation globale de son fonctionnement afin
d’individualiser les modalités d’intervention qui lui sont réservées
[27,37,40]. Une culture de I’évaluation « vie entiére » et en équipe
pluridisciplinaire doit étre encouragée dans les pratiques profes-
sionnelles de facon a proposer des évaluations du fonctionnement
dans I'unique objectif d’apprécier les ressources de la personne et
orienter le projet d’accompagnement personnalisé en phase avec
différentes périodes de vie. Dans ce contexte, I'utilisation d’outils
d’évaluations formalisées (bilan des spécialistes) doit étre soute-
nue, ainsi que le développement d’outils d’évaluations informelles
et contextuelles dans le milieu de vie de I'adulte (bilans réalisés par
les équipes de terrain) s’agissant des compétences d’autonomie
personnelle et résidentielle, ainsi que du comportement pour
rendre opérationnels les projets des personnes.

Le champ de I'évaluation de I'adulte connait peu a peu un
changement de culture qui s’avére plus en phase avec la réalité des
pratiques des équipes qui ont besoin sur le terrain de disposer
d’outils concrets permettant de lier observation et intervention
avec pragmatisme. Evaluer les adultes avec autisme et avec
déficience intellectuelle tend vers des défis, tant la nécessité d'y
procéder s'impose. Ce sont précisément pour ces raisons que des
recommandations de bonnes pratiques pour « Le diagnostic et
I'évaluation des adultes avec autisme et autres TED » ont été
élaborées par la HAS (Mesure 11 du plan autisme, juillet 2011), et
cela dans une double perspective lutter contre I’errance
diagnostique et apporter des repéres aux professionnels pour
entamer avec plus d’aisance la démarche diagnostique et
évaluative.

Pour mettre en ceuvre une évaluation fonctionnelle dédiée a
I'examen des potentialités et spécificités de fonctionnement des
adultes avec autisme, des outils existent, mais peu ont été élaborés
spécifiquement pour les adultes. L’examen s’appuie le plus souvent
sur des outils concus pour les enfants avec autisme tels que I’ADI et
I'’échelle CARS pour le diagnostic, 'AAPEP ou encore le PEP3 pour
déterminer le profil psycho-éducatif de la personne. Ces différents
outils permettent d’établir un diagnostic, de préciser le degré
d’intensité de I'autisme, de définir le niveau de développement de
la personne dans différentes sphéres, de mesurer le niveau de
performance de la personne et de le situer par rapport au
fonctionnement normal. Ces échelles ou outils d’évaluation jouent
un role important pour le repérage et I'évaluation de possibles
dysfonctionnements. Cependant, leurs limites résident dans le fait
que leurs résultats sont essentiellement a visée descriptive et ne
suffisent pas toujours a rendre compte de I'ensemble des
ressources de la personne. Les équipes peuvent s'essouffler,
apprécier avec plus de difficultés I'intérét des évaluations et
exprimer en conséquence des difficultés pour maintenir une
démarche de bilans. De plus, les adultes avec autisme avec
déficience intellectuelle associée ont souvent une évolution de

leurs compétences en « plateau ». Ces derniéres peuvent ainsi
devenir moins lisibles du fait de I'absence d’évaluations, ou alors
d’évaluations qui se limitent & des domaines non fonctionnels.
Enfin, I'exploration de leurs potentialités peut également étre
parasitée par la présence de comportements problémes. C’est pour
cette raison que la seule évaluation des capacités cognitives peut
engendrer une vision « réductrice » des compétences réelles de
I'adulte et étre jugée insuffisante au regard des moyens d’évalua-
tions plus contextuels a développer s’agissant des modalités de son
fonctionnement dans sa vie quotidienne. Cette nécessité s’étend
également a I'évaluation des compétences de la personne dans des
domaines plus fonctionnels et qui sont nécessaires a appréhender
par les équipes pour procéder a I'élaboration d'un programme
d’intervention réalisable auprés et par la personne.

Pour résumer et synthétiser I'’ensemble des constats faits en
matiére de diagnostic et d'évaluation, il convient de définir un
cadre d’examen afin de proposer une démarche clinique inter-
disciplinaire possible auprés de I'adulte susceptible de répondre a
plusieurs axes :

nécessité d'une évaluation diagnostique s'appuyant sur les
classifications et les outils suivants : critéres diagnostiques du
CIM-10/DSM-IV-TR ; Echelle d’Evaluation de 'Autisme Infantile
(EEAI), la Childhood Autism Rating Scale (CARS) [30] ; Interview
pour le Diagnostic de '’Autisme — Autism Diagnostic Interview
Revised (ADI-R) [8] ;

nécessité d’investir « trés finement » le repérage des aptitudes
pour soutenir leur autonomie personnelle et résidentielle utile a
leur vie d’adulte ;

nécessité de promouvoir de nouvelles formes d’évaluations plus
« fonctionnelles » ou « situationnelles » des ressources et des
aptitudes de la personne pour lesquelles une adaptation de
I'environnement humain physique et sensoriel s’avére nécessaire
pour soutenir leur autonomie, leur participation communautaire
et sociale et leur citoyenneté.

Il est ainsi utile de compléter la dimension diagnostique avec
des outils pouvant mettre en perspective les domaines de
compétences dits fonctionnels pour une meilleure caractérisation
et identification des potentialités, et cela afin d’éclairer et de guider
I'accompagnement. Cependant, une autre nécessité est exprimée
par les équipes et concerne la méthodologie de projet adoptée.
Souvent, les objectifs définis sont insuffisamment détaillés dans la
finalité des apprentissages visés, et les modalités pédagogiques
approximatives. Il peut étre ainsi recommandé de recourir a une
méthodologie de projet devant permettre aux professionnels, et
plus généralement aux aidants, d’accéder rapidement a la lisibilité
des objectifs et a la maniére de les mettre en ceuvre aupres de la
personne ; cela afin de s’assurer que les soutiens proposés sont
suffisamment répétitifs et réguliers pour lui permettre un réel
acces aux apprentissages et dans des domaines variés. L'usage de
grilles dites « synoptiques » peut en faciliter la lecture, et soutient le
pragmatisme des pratiques éducatives en proposant de synthétiser
les principaux axes retenus dans les projets dans des tableaux qui
mentionnent : les buts annuels, les objectifs a courts termes qui s’y
rapportent, les moyens et les procédures pédagogiques, les types
de guidance, les renforcateurs et les seuils de réussite.

Cest pour répondre a ces exigences que plusieurs outils
peuvent étre utilisés pour procéder a une évaluation fonctionnelle
des forces et spécificités de fonctionnement des adultes avec
autisme. Les références d’outils et de tests citées ci-aprés ne sont
pas exhaustives :

e dans le domaine de 'autonomie personnelle et résidentielle :
profil psycho-éducatif pour adolescents et adultes — AAPEP [12] ;
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profil psycho-éducatif pour enfants - PEP 3 [28] ; évaluation des
compétences fonctionnelles pour lintervention auprés des
adolescents et adultes avec autisme et/ou ayant un handicap
mental sévére - EFI [38] ;

o dans le domaine des habiletés adaptatives : échelle Québécoise
des comportements adaptatifs — échelle EQCA, version originale
[11] ; échelle d’évaluation du comportement socio-adaptatif
adaptatif, Echelle Vineland (Vineland Adaptative Behavior Scales -
VABS) [3,7,32,36].

o dans le domaine des habiletés communicatives et sociales (EFI,
Grille de communication d’O’Neil) [13,16] ;

o dans le domaine des comportements problémes (évaluation des
comportements autistiques - ECA) [2] ; autres échelles
descriptives du comportement, grilles d’évaluation fonctionnelle
[33,34,39,40].

3. Des outils a développer pour I'évaluation situationnelle des
adultes avec autisme et déficience intellectuelle associée

S’appuyant ainsi sur des années d’observations et sur 'expé-
rience d’accompagnement quotidien d’adultes avec autisme,
I’équipe pluridisciplinaire de la Maison Pour I'Autisme (ADAPEI79)
a élaboré un outil destiné aux professionnels de premiére ligne
pour I’évaluation de I'autonomie personnelle et résidentielle : le
LEPIAA (Livret pour I'Evaluation des Potentialités et I'Intervention
éducative individualisée aupres des Adultes avec Autisme et autres
TED) (Recordon-Gaboriaud S, Maricourt L, Barrault L, Dione-
Pasquet F. Edition prévue en 2012).

Le livret LEPIAA propose un dispositif d’évaluation fonction-
nelle et situationnelle des ressources de la personne avec autisme.
Il a pour finalité d’évaluer et de soutenir son autonomie dans
différents champs afin de mettre en ceuvre un projet d’accom-
pagnement personnalisé en se rappelant que I'évaluation est un
moyen au bénéfice de la personne accompagnée, et que le temps
d’évaluation est un préalable indispensable a I'élaboration du
projet pour lier évaluation et intervention.

La méthodologie d’évaluation et de soutien de I'autonomie du
LEPIAA se décompose en trois phases :

e phase 1 phase d’évaluation fondée sur I'observation, en
s'appuyant sur des tableaux de compétences trés détaillés
couvrant I'évaluation de plusieurs domaines ;

phase 2 : écriture d’objectifs d’apprentissages et formulation de
critéres. Les objectifs doivent étre écrits et accessibles a
I'ensemble des professionnels qui interviennent. L'équipe
pluridisciplinaire met en ceuvre un document de synthése par
domaine. Elle s’appuie ensuite sur une fiche nommeée « Priorisa-
tion des objectifs » dans le but de s’assurer qu’ils sont adaptés a
I'dge de la personne, que les comportements ciblés en termes
d’apprentissage ont du sens pour elle et ses proches, qu’ils sont
fonctionnels (fonction pratique, utiles pour la personne dans sa
vie de tous les jours), quils s’appuient sur les intéréts de la
personne, et enfin, dont la maitrise peut apporter une valorisa-
tion sociale. Ensuite, chacun des objectifs fait I'objet d’'une
seconde fiche utilisée pour la « définition des apprentissages et
leur suivi » ;

phase 3 : la réalisation et le suivi des apprentissages.

Les domaines évalués par le LEPIAA sont :

I'autonomie personnelle dans les actes de la vie quotidienne ;
I'autonomie résidentielle ;

I'autonomie dans les déplacements, aides techniques et repéres
spatiaux et temporaux ;

¢ la communication et habiletés sociales ;

 les fonctions cognitives et compétences transversales ;

o le niveau d’activité ;
e le temps de repos.

Le Livret LEPIAA propose, en sus des modalités d’évaluation et
des grilles de suivi des apprentissages, un ensemble d’outils
servant a I'accompagnement des personnes dans le domaine des
activités et de transmissions journaliéres de suivi (nuits,
comportement...), ainsi que des supports visuels de commu-
nication et de structuration des apprentissages.

4. Evaluer et gérer les comportements problémes

Deux dimensions doivent étre considérées dans la démarche
d’évaluation, dés lors que I'on aborde I'examen des comportements
problémes une dimension descriptive et une dimension
fonctionnelle. La premiére s’attache a une description précise du
profil comportemental de la personne. La seconde vise I'identifica-
tion de la fonction du comportement ; on parle alors d’évaluation
fonctionnelle du comportement, dont le but est d'identifier les
facteurs environnementaux qui concourent a I'émergence de ces
comportements, ceux qui les favorisent, les maintiennent ou
encore les diminuent. Cette évaluation, qui s’inscrit dans une
approche cognitive et comportementale, propose I'identification
des antécédents du comportement et les conséquences pour la
personne suivant le modéle ABC. C’est ainsi la compréhension de
I'antécédent (A), du comportement (B), et des conséquences (C)
que I'on nomme le modéle ABC. L'évaluation fonctionnelle peut
étre mise en ceuvre avec différents outils préférentiellement
élaborés sous la forme de grilles de suivi du comportement,
dont les résultats obtenus en termes d’hypotheéses fonctionnelles
permettent d’aboutir & un plan d'intervention le plus souvent
nommeé « support positif au comportement » dont 'objectif « est de
promouvoir des comportements alternatifs appropriés tout en
utilisant des stratégies visant a controler les antécédents
déclencheurs » [14,15,39].

Ces deux approches, descriptives et fonctionnelles, sont
complémentaires et permettent en référence a des outils
d’évaluation élaborés spécifiquement pour les personnes avec
autisme de débuter un examen rigoureux de la sphére comporte-
mentale. La présence des comportements problémes chez une
personne avec autisme doit mobiliser toute I'attention des
intervenants afin de veiller a ce que ces derniers ne deviennent
pas ses seuls moyens de communication. C’est pour cette raison
que I’évaluation comportementale est requise, notamment dans
des situations ou les comportements peuvent étre qualifiés de
problémes, tant leur fréquence et leur intensité s’avérent
importantes. C'est en ce sens qu'évaluer peut étre considéré
comme un acte de prévention, car prévenir I'émergence de
comportements inadaptés peut étre considéré comme une
premiére forme d’intervention. Cependant, il convient de préciser
qu'il est indispensable de ne pas confondre comportements
problémes et mécanismes autistiques. Pour cela, une définition
des comportements problémes est donnée, a savoir que le
comportement devient un probléme uniquement quand il
présente un danger pour la personne, un danger pour autrui,
quand il compromet I'adaptation et I'intégration sociale (accés i la
communauté, exclusion d’'un établissement. . .), qu'il interfére avec
les apprentissages ou les rend impossibles, et enfin quand sa
fréquence et sa durée sont suffisamment importantes [4,6,9,17,25].

Dans le cadre d’'une approche descriptive du comportement,
diverses échelles d’évaluation des comportements ont été
élaborées : L'ASD-BPA (Autism Spectrum Disorders - Behavior
Problems for Adults with Intellectual Disabilities and Autism), ou
Echelle d’Evaluation des Comportements Problémes [5] ; Le
BPI (The Behavior Problems Inventory), ou Inventaire des
Comportements Problémes [26] ; Le SIBQ (Self-Injurius Behavior
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Questionnaire), ou Questionnaire pour les Comportements d’Auto-
agression [4], et L'ECA-R (Echelle d’Evaluation des Comportements
Autistiques-Révisée) [2].

Une autre échelle a été élaborée spécifiquement pour adultes
avec autisme et autres TED pour « I'Observation des Comporte-
ments Problémes pour Adultes avec Autisme », I'Echelle EPOCAA
[42]. Cette échelle s’adresse a des adultes avec autisme et
déficience intellectuelle associée. Elle a pour principal objectif
de faciliter et d'affiner I'examen clinique de maniére détaillée et
compléte (hors de la sphére du langage) par une observation de
I'adulte dans son milieu écologique. Elle permet d'évaluer la
fréquence et la sévérité des comportements problémes dans
13 domaines différents, ainsi que d’établir un « profil de réactivité
comportementale » Les domaines évalués au gré de 190 items
d’observations catégorisés sont : recherche de lisolement ;
interactions sociales ; contact visuel ; troubles thymiques et
manifestations de I’angoisse ; conduites autoagressives et réacti-
vité corporelle ; conduites agressives envers autrui ; manifestation
de laffectivité et contacts corporels ; activités et réactivités
sensori-motrice, stéréotypies, et autostimulations ; réactivité au
changement et a la frustration ; utilisation des objets ; réactivité
aux stimuli sensoriels ; conduites inadaptées en collectivité ;
autonomie personnelle.

Les évaluations descriptives du comportement rendent possible
le suivi comportemental de la personne, I'appréciation des
modalités de soutien mises en ceuvre et leur efficacité au cours
de sa trajectoire de vie. L'évaluation fonctionnelle permet quant a
elle une définition ajustée des stratégies d’interventions éduca-
tives et thérapeutiques devant étre proposées a la personne
[10,28,29]. 1l s’agit alors de I'’encourager dans I'apprentissage de
savoir-faire comportementaux alternatifs aux comportements
problémes, et qui viennent donc compenser la spécificité de ses
difficultés d’adaptation. Pour cela, une méthodologie de rédaction
de projet sous la forme de tableaux ou de grilles est nécessaire,
compte tenu de la rigueur qui est requise pour répondre a des
interventions concrétes nécessaires a la diminution des comporte-
ments problémes. Il s’agit ainsi d’élaborer un plan d’intervention
relatant de maniére explicite et compréhensible, par I’ensemble
des aidants, les points suivants : comportements cibles a changer ;
comportements souhaités ; objectifs opérationnels (actions
détaillées et évaluables) ; stratégies pédagogiques ; moyens
(activités, durée et périodicité).

Les comportements problémes et/ou les situations de crises
peuvent affecter significativement la trajectoire de vie des
personnes avec autisme et de leur famille. La plupart du temps
reliés a des difficultés majeures de communication, de compré-
hension des régles qui régissent le rapport social, mais également a
des troubles spécifiques dans le domaine sensoriel, ces comporte-
ments problémes nécessitent d’étre évalués dans leur contexte
d’apparition. L'ensemble des évaluations permet ainsi de compren-
dre que les comportements problémes apparaissent tous dans un
contexte et non chez la personne. Cette posture permet des
interventions proactives privilégiant I'adaptation de I'environne-
ment, ses propriétés physiques et sensorielles, ainsi que I'ajuste-
ment des réponses apportées par les professionnels, en considérant
que la personne qui souffre d’autisme, et qui présente des
comportements problémes, n’exprime aucun caractére volontaire
de se nuire et de nuire a autrui.

La démarche diagnostique et les évaluations réguliéres des
capacités adaptatives de la personne avec autisme tout au long
de sa vie lui garantissent inévitablement une pleine considéra-
tion de ses ressources et aptitudes. Sa qualité de vie, le respect
de sa dignité, son accés possible a des apprentissages, quel
que soit son age, sa participation a une vie communautaire et
sociale et enfin plus largement, la considération de son autisme
représentent autant d’enjeux pour une reconnaissance a part

entiére de sa citoyenneté et la prise en compte de ses droits
fondamentaux.

Déclaration d’intéréts

L'auteur déclare ne pas avoir de conflits d’intéréts en relation
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