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Cadre, activité et calme dans I’autisme sévere
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Cette breve note a pour but de suggérer une possible — et relativement facile — solution aux
situations dans lesquelles les personnes avec Deéshabilité Intellectuelle et Autisme Séveres
(DIAS) deviennent tres difficilement gérables dans le cadre socio-éducationnel et sont donc
amenées a vivre de longues hospitalisations en milieu psychiatrique qui, sans vouloir
dramatiser I’éventualité du sejour hospitalier, devraient étre les moins fréquentes possibles et
ne pas dépasser les deux semaines.

L’autisme sévere est trés difficilement différenciable de la déshabilit¢ mentale
sévere/profonde, car la triade autistique (difficulté dans la relation sociale et verbale, difficulte
a anticiper et perceptions sensorielles anormales) est présente dans les deux situation.
L’autisme sévere touche environs 0.1% de la population générale (Durkin et al., 2008, 2010;
Fombonne, 2009; Grether et al., 2009, King et Bearman, 2009; Rice, 2013; Rice et al., 2013;
Schieve et al., 2011 ; Wing et Potter, 2002) et nécessite des soins psycho-éducatifs tres
importants et un engagement humain et économique tres onéreux (Hewlett et Moran, 2014 ;
Honeycultt et al. 2004 ; WHO, 2006 ; Pinheiro et al., 2017 ; Trautman et al., 2016).

Nous allons définir cette population avec Deéshabilité Intellectuelle et Autisme Séveres
DIAS(en anglais SAID, Severe Intellectual Dishability and Autism) en tenant compte de la
séverité de la déshabilité intellectuelle et de la sévérité du trouble du spectre autistique. Il y a
une forme d’incohérence entre le nom réduit de personnes atteintes par ce désordre et la
lourdeur économique et organisationnelle nécessaire a donner une qualité de vie supportable.
Ici aussi nous avons une incohérence car, au vu de I’incapacité ou de I’extréme pauvreté du
langage, la qualité de vie reste sous la coupe du jugement d’autrui (Galli Carminati et al.,
2017). De plus, des idéaux d’autodétermination, d’insertion sociale, d’activité sinon
productive, au moins protégée, souvent ancrés dans les meilleures intentions humanistes de
respect de la population avec handicap (au sens général) risquent pour cette population
spécifique de devenir, au vu du manque d’anticipation et d’adaptabilité aux changements ainsi
que de la vulnérabilité quasiment neurologique au stress, une source de maltraitance. Nous
voyons ici une autre incohérence, car ce qui est bon et juste pour une large part de la
population avec handicap devient une forme de mauvais traitement pour cette population
spécifique, certes peu nombreuse et eminemment incapable de donner son avis (Brown et
Brown, 2003; Schalock et al., 2002; Schalock, 2005; Verdugo et al., 2005; Bertelli et Brown,
2006).

Un autre point important et problématique est que la population citée, qui n’a pas le
discernement pour donner un consentement éclairé aux recherches soit psychopédagogiques,
soit pharmacologiques, se trouve orpheline d’études sérieuses car, au vu des difficulté 1égales,
inspirées de normes congues pour la protection des personnes, tres peu de chercheurs se
risquent dans des protocoles qui vont prendre un temps et une énergie importants, pour ne pas
parler des fonds difficiles a trouver car concernant une population somme toute restreinte. La
large majorité des études sont dédiées a des pathologie différentes, méme si dans le spectre
autistique, comme le syndrome Asperger et les enfants a haut potentiel (Egilson et al., 2017 ;
Joshi et al., 2014 ; Siebes et al., 2018 ; Woltenscroft et al., 2018 ; Zimmerman et al., 2018).



Le résultat de cette difficulté a étudier cette population est une prise en soins
psychopédagogique largement empruntée a d’autres populations nettement moins atteintes et
plus autonomes et des traitements psychopharmacologiques hérités largement de la population
psychiatrique générale ou de la pédopsychiatrie (Aman, 2010 ; Aman et al., 1985a, 1985b ;
Fombonne et al., 1995, 2009 ; Holland et Wainer, 2012).

Pour revenir a la pratique psychopédagogique, il est central de mettre en exergue les
difficultés d’adaptation a la réalité quotidienne dans la population avec DIAS . En plus de la
difficulté de communication sociale et verbale, cette population a besoin d’un environnement
prévisible et répétitif qui puisse la rassurer sur le déroulement des activités. Il est parfaitement
inutile, voire dangereux pour la santé mentale de la population avec DIAS , de vouloir
appliquer des criteres psychopédagogiques qui ne leur appartiennent pas, comme par exemple
la variété des activités, le concept de nouveauté et de stimulation sensorielle, sinon avec
grande modération et dans le respect des besoins et limitations qui leur sont propres®.

1. Respect du besoin de cadre prévisible et rassurant.

2. Respect du besoin de répétitivité.

3. Respect du besoin de calme.

4. Respect du besoin de moments sans stimulation sonore/sensorielle.

1. Respect du besoin de cadre prévisible et rassurant.

Si nous tenons compte de I’age mental de cette population, il sera évident qu’on ne peut pas
imaginer qu’un enfant de 2-3 ans peut participer a des activités d’atelier sans des pauses et des
indications simples a propos de ce qui se passe ou va se passer. De plus, si un enfant de 2-3
ans peut, en présence de la mere ou du pere, se sentir protégé, ceux-ci étant des personnes de
référence présentes quasiment constamment, mis en présence d’autres personnes il saura
s’adapter plus ou moins bien. Une personne autiste qui vit en contact avec une équipe socio-
éducative souvent en changement n’aura pas la méme capacité de s’adapter aux autres
personnes, lui manquant une présence de soutien constante comparable a celle des parents.

Les changements de lieu, par exemple entre appartement et atelier, doivent respecter aussi le
besoin de cadre prévisible et rassurant. Le début des activités en atelier nécessite donc une
habituation au parcours, qui doit étre fait en compagnie d’un éducateur bien connu dans
I’appartement et qui doit rester une demi-heure dans I’atelier avec la personne pour qu’elle
puisse s’habituer au nouveau lieu avec I’Objet Transitionnel qu’est I’éducateur. La personne
devrait apporter un sac ou un sac a dos qu’il laissera a I’entrée de I’atelier. Ce sac sera ensuite
lui-méme I’Objet Transitionnel quand I’éducateur cessera, aprés environs deux semaines, de
I’accompagner.

La multiplication des lieux est a eviter ; si I’on ajoute la maison familiale pour les week-ends,
nous avons avec I’Appartement et I’Atelier déja trois lieux, ce qui est beaucoup. Toute
augmentation de ce nombre, piscine, salle de gym, restaurant ou autre, doit étre travaillée avec
soin. Quand un nouvel endroit s’ajoute, les premiéres activités dans ce lieu doivent étre bréves
et si possible accompagnées par un petit en-cas (biscuits et /ou fruits) et une boisson pris assis.

! Nous tenons a préciser que nous allons utiliser le terme « éducateurs » au masculin pour simplifier,
mais il est évident que nous nous référons a un éducateur ou a une éducatrice sans aucune
différence.



Il ne faut penser que ce type de prise de contact prudent soit inutile ou évitable, car les
résultats sont une crise d’angoisse ou une crise clastique et la prise concomitante de réserves
pharmacologiques. L’habituation au nouveau lieu doit se faire sur une dizaine de fois, toujours
de la méme facon, ensuite I’activité peut en principe commencer. L’introduction progressive,
qui ainsi amene a augmenter graduellement et donc avec un schéma forcément différent d’une
fois a I’autre, est une fausse bonne idée car la personne doit s’habituer a trop de changements.
Disons qu’une premiere étape breve avec en-cas et boisson, pendant une dizaine de fois,
suivie par I’activité réguliére, devrait suffire.

2. Respect du besoin de répétitivité

Pour les raisons brievement énonceées ci-dessus, il est donc important que les activités de la
journée et les rituels du réveil et du coucher soient répétitifs pour permettre a la personne de
se rassurer en trouvant au moins dans le temps et I’espace des points de repére qui puissent
étre vicariant de I’inévitable instabilité de I’équipe socio-éducative.

3. Respect du besoin de calme

Des moments de calme doivent ponctuer la journée, avec par exemple une pause boissons a
10h, une sieste apres le repas de midi et une pause a 16 h. Il serait prudent de ménager une
pause boissons aussi avant de partir de I’atelier pour se rendre en résidence.

4. Respect du besoin de moments sans stimulation sonore/sensorielle

Du fait des perceptions sensorielles anormales, il est important de donner des moments de
pause sensorielle, pendant la sieste et avant le coucher. Le moment du réveil doit étre organisé
de maniére tres graduelle avec un éducateur de référence, donc bien connu, qui réveille la
personne et qui revient apres un quart d’heure la lever. Un réveil précipité est un gage presque
certain d’une journée agitée. Le petit déjeuner doit étre pris avant la douche pour éviter une
hypoglycémie et faire aborder le moment relativement difficile de I’évacuation et de I’hygiéne
personnelle avec la meilleure forme physique possible.

Maintenant nous allons aborder les activités, car une attention appuyée doit étre donnée a la
teneur des activités qui peuvent avoir lieu dans I’appartement ou dans les ateliers. Il faudrait
renoncer a faire les mémes activités dans les deux lieux pour éviter des confusions (Adams,
2017 ; Reichler et Schopler, 1976 ; Stoppelbein et al., 2016), par exemple faire les puzzles en
résidence et des rangements d’objets en atelier peut amener une différence déja suffisante pour
éviter les confusions.

Si la personne est en mesure de faire une activité seule, la séquence des gestes devrait étre
congue de maniere a lui permettre un maximum de prévisibilité de facon a colmater ses
difficultés d’anticipation.

Quand la personne est dans une période d’adaptation, ou de difficulté, ou en crise, il est
judicieux de ne pas rajouter un lieu (I’atelier notamment) et de garder des activités en
appartement. Les activités dans cette situation délicate peuvent étre spécialement difficiles a
faire seul et la personne doit étre accompagnée par un éducateur, si possible déja connu d’elle.



Dans ces moments, les activités sont spécialement difficiles, car la personne se trouve
confrontée a son incapacité partielle ou totale a mener a bien I’exercice proposé, méme si
choisi par la personne elle-méme. La frustration face a cette incapacité se traduit fréquemment
dans une crise de colere. (Berkovits et al. 2016 ; Gourash, 2017 ; Torrado et al., 2017).

C’est dans les situations de difficulté, quand la personne est en crise avec agitation, trés
grande anxiété et agressions envers soi-méme et/ou les autres, situations bien connues des
équipes socio-éducatives qui s’occupent de cette population, que la personne d’une part a
besoin de se structurer dans une activité, mais d’autre part ne supporte pas la frustration de ne
pas y réussir : c’est ici que la psychopédagogie en miroir prend toute sa valeur.

L’éducateur peut s’asseoir a coté de la personne et faire lui-méme une activité (puzzle,
rangement par formes et couleurs, etc.). Il commentera verbalement ce qu’il fait en soulignant
avec le geste et en montrant I’objet ou le morceau du puzzle, en décrivant la couleur et la
forme ou I’image du morceau du puzzle. Il fera toucher et donnera & manipuler I’objet a la
personne.

Cette activité devra étre faite avec tranquillité et sera agrémentée par une tasse de café ou de
theé, ou une boisson, ainsi qu’avec quelques biscuits ou un fruit.

Le calme et la répétitivité dans I’activité sont la clé de volte du succes. Dans la mesure du
possible on pourrait essayer de répéter les mémes gestes dans le méme ordre, mais cette
exigence ne doit pas stresser I’éducateur, car c’est le fait d’étre a I’aise qui lui permet de
mettre a I’aise, en miroir pourrait-on dire, la personne.

Dans la psychopédagogie en miroir, I’éducateur travaille «parmi» la personne et
réciproguement.

Le point & souligner est que la personne regarde I’éducateur qui fait I’exercice et participe de
maniere a regarder ou a accompagner ou, a la limite, répéter les gestes de I’éducateurs sans
vouloir en aucune maniére qu’il « réussisse » a faire quoi que ce soit. La situation d’activité
calme et détendue est fondamentale pour permettre la psychopédagogie en miroir, elle peut
étre menée en individuel et aussi en groupe (Galli Carminati et al., 2004 ; Legay et al. ; 2003),
ce qui est utile aussi sur le plan « économique », car un éducateur peut travailler et donner un
cadre rassurant et soutenant a plusieurs personnes, méme en crise, et éviter le probléme bien
connu des equipes socio-éducatives de devoir travailler un a un, ce qui est ensuite tres difficile
a changer en revenant a une présence moins exclusive.

Les personnes ayant un niveau intellectuel tres limité et des troubles autistiques ont en effet
une capacité remarquable a travailler en groupe (Galli Carminati, 2003) pourvu que le cadre
soit prévisible, stable et calme. Le fait par exemple de faire passer d’une a I’autre personne du
groupe I’objet ou le morceau de puzzle a caser peut aussi les aider a apprendre et a
appréhender la présence de I’autre et a tolérer, apprécier I’échange et le contact avec I’autre.

Il est selon nous important que les équipes éducatives puissent utiliser cette approche
d’activité douce en résidence et aussi, ensuite, en atelier, en respectant comme on I’a dit plus
haut la différence d’activités (par exemple puzzle en résidence et rangement en atelier) de
maniere a éviter toute possibilité de confusion.

En effet, I’activité peut étre élargie a I’atelier, toujours en la différenciant, aprés que les
situations d’adaptation, ou de difficulté ou en crise, seront dépassées. Il est important



comprendre que vouloir aller plus vite que les possibilités d’adaptation de la personne améne
a des pertes de temps considérables et a des souffrances réelles et peut aussi provoquer la
chronicisation des difficultés de la personne. Le passage des activités en résidence aux
activités en atelier doit donc n’étre influencé par rien d’autre que I’observation de la personne,
les conceptions philosophiques devant garder leur place sans interférer dans la prise en soin de
la personne.
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