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Préface

A REALISATION D’UN BILAN DIAGNOSTIQUE dans le cadre d’'un
trouble du spectre de 'autisme pose plusieurs questions de fond au
clinicien, autant sur un plan théorique que sur un plan pratique. Si
depuis Leo Kanner, I'origine neurodéveloppementale de 'autisme
a été pointée, la conception méme du diagnostic a évolué ces

cinquante derniéres années en suivant les modifications des classifications
internationales qui ont mis en exergue différents aspects: focus sur le
langage plut6t que sur la communication dans le DSM-III, sur des profils
différents avec I'introduction du syndrome d’Asperger dans le DSM-IV et
enfin sur la notion d’un spectre de troubles le long d’un continuum dans la
derniere version du DSM-5. Ces derniers changements interrogent d’ailleurs
les limites de l'activité diagnostique, d’autant plus que les personnes avec
autisme se réclament de plus en plus souvent de la neurodiversité.

Mais du point du vue du clinicien, confronté a la complexité des situations,
la question du diagnostic positif et du diagnostic différentiel des troubles
du développement occupe le premier plan des interrogations cliniques. Si
dans certaines situations le diagnostic de trouble du spectre de 'autisme est
relativement simple, ce qui permet de focaliser I'attention sur la question
essentielle du diagnostic fonctionnel, dans plusieurs autres situations les
choses sont bien moins évidentes face 4 la coexistence de symptémes ou
d’anomalies qui renvoient & plusieurs tableaux diagnostiques, probleme qu’il
est insatisfaisant de régler de maniere systématique par la notion ambigué
de comorbidité.

Dans ces différents cas de figure, il est indispensable de procéder par
une démarche organisée et systématisée pour identifier le ou les syndromes
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qui permettent au mieux de rendre cohérents les symptomes et atypies
du développement rapportés par I'environnement ou observés par le
clinicien. Il s’agit aussi de rechercher les liens possibles entre les spécificités
cognitives et les spécificités comportementales, liens nécessaires pour
identifier des possibles leviers d’intervention. Cette démarche est d’autant
plus importante que les enfants sont jeunes, qu’ils présentent naturellement
des dyssynchronies au niveau des différentes lignes développementales et
qu’il existe des effets en cascade provoqués par des atypies de développement
sur d’autres aspects du fonctionnement.

De ce point de vue, les liens, que la littérature scientifique a bien
mis en évidence, entre atypies du développement du langage, troubles
des fonctions exécutives (mémoire de travail, attention) et troubles des
cognitions sociales, sont paradigmatiques de cette complexité que seuls un
raisonnement clinique inspiré par la neuropsychologie et une connaissance
fine des trajectoires développementales permettent de clarifier. Comme
I’a bien théorisé Lev Vygotski, le langage comme I’attention ne sont pas
seulement des fonctions cognitives qui se développent avec le temps, ils sont
également des organisateurs du développement qui permettent de rendre
cohérents 'expérience et le traitement de I'information. Il n’est pas étonnant
d’ailleurs de constater I'impact des atypies du développement du langage
sur le langage interne, la régulation des émotions, la prise de perspective
et in fine le développement de dimensions telles que I'empathie ou la
compréhension sociale. Ce questionnement développemental, d’ailleurs,
ne se limite pas A l'analyse des compétences cognitives (via la partie
neuropsychologique du bilan diagnostique), mais concerne également la
dimension psychoaffective, étape fondamentale pour mettre en perspective
I'impact des atypies développementales sur les modes d’interactions et des
stratégies d’attachement mises en place par 'enfant au cours du temps.

Formulé autrement, 'objectif de toute évaluation est de trouver un
équilibre entre une approche diagnostique catégorielle essentialiste, qui
oublierait que les troubles et les classifications sont le résultat de constructions
théoriques qui ne correspondent pas a de véritables entités naturelles,
et une approche diagnostique pragmatique fonctionnelle, dont 'objectif
se limiterait & améliorer des compétences déficitaires ou réduire des
symptomes en oubliant I'importance du diagnostic dans la construction
identitaire des individus. Cet équilibre est particuli¢rement important si
'on adopte une perspective diagnostique longitudinale avec I'identification
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de trajectoires développementales qui intégrent les compensations et les
stratégies alternatives que les enfants mettent en place au fil du temps. On
sait actuellement que certaines compensations peuvent se révéler efficaces
et permettre a Penfant une réelle adaptation, voire une valorisation des
spécificités individuelles. Mais on sait également que dans d’autres cas, ces
compensations ne sont que des aménagements de surface, des camouflages,
qui vont avoir un colit élevé dans I'économie de 'enfant avec des consé-
quences négatives en termes de souffrance ou de construction identitaire
contrainte. On retrouve ici la question complexe de la neurodiversité avec
sa double valence positive et négative.

Dans ce livre, Léa Dormoy parvient a présenter de fagon trés pragmatique
la démarche diagnostique tout en respectant cette idée de neurodivergence :
« Repérer le plus précocement cette maniére d’étre au monde va permettre
de soutenir la personne, non pas a rentrer dans une norme mais 2 savoir
analyser les situations sociales et communicationnelles, les comprendre et
s’y adapter au moment ou cela lui sera nécessaire. »

A la lumiere de sa grande expérience, acquise aupres des familles avec
autisme et de son activité pendant plusieurs années en centre de diagnostic,
Léa Dormoy propose dans cet ouvrage une utilisation actualisée a la
fois virtuose et accessible des différents outils a disposition des cliniciens.
Chaque chapitre est nourri de multiples références bibliographiques et
de nombreuses ressources explicatives transmissibles aux familles. Au-dela
des rigoureuses évaluations chiffrées, 'auteure n’oublie pas la dimension
clinique et relationnelle car ces évaluations doivent avant tout étre réalisées
au service et au bénéfice des personnes avec autisme.

D’ailleurs, il n’est pas inutile de souligner que I'ouvrage de Léa Dormoy
s’inscrit pleinement dans les objectifs dessinés par la stratégie nationale
interministérielle pour les TSA au sein des troubles du neurodéveloppement
avec la création des plateformes de coordination et d’orientation (PCO)
et les plateformes de diagnostic de proximité (PDAP): structurer le
parcours diagnostique et thérapeutique des enfants présentant des atypies
du développement afin de faciliter le diagnostic et 'intervention précoces
et aider les parents a identifier les meilleures stratégies d’intervention sur
le plan thérapeutique, rééducatif et éducatif. Ce parcours inclut le role
essentiel que joue la Maison départementale des personnes handicapées
(MDPH) dans la définition des aménagements et des compensations en
mesure de favoriser I'inclusion scolaire et sociale. C’est aussi a ce niveau que
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I’évaluation diagnostique et fonctionnelle présentée dans ce livre montre
toute sa pertinence.

Nous ne pouvons que nous réjouir qu'un tel travail soit rendu accessible
a tous les cliniciens et puisse ainsi contribuer a2 améliorer le parcours des
enfants présentant des troubles du neurodéveloppement.

Dr Marie-Joélle Oréve

Responsable du Centre de diagnostic et d’évaluation
des troubles du spectre de 'autisme PEDIATED,
Centre hospitalier de Versailles

Pr Mario Speranza

Professeur de psychiatrie de 'enfant et de I'adolescent,
directeur de 'unité INSERM

« Psychiatrie du développement et trajectoires »,
Université Paris-Saclay — Versailles
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EA DORMOY est psychologue clinicienne spécialisée dans le diagnos-
tic de 'autisme. Elle travaille avec I'équipe du centre diagnostique
PEDIATED, a I'hopital André-Mignot de Versailles.

Formée aux prises en charge de 'autisme (modele précoce de

Denver ESDM, programme PACT, entrainement aux habiletés
sociales), elle coordonne une unité pluridisciplinaire de prise en charge
précoce des 18 mois (centre Bulle d’Air, 4 Croissy-sur-Seine) et accompagne
les parents dans leur compréhension et leur ajustement (consultation, atelier
de parents, groupe de paroles).

Elle assure de nombreuses formations et interventions sur le sujet
aupres d’étudiants, de professionnels et d’aidants. Elle est membre de
PAPPEA (Association de psychologie et psychopathologie de I'enfant et
de l'adolescent) et participe a la création des vidéos d’informations Deux
minutes pour mieux vivre [ autisme.






Introduction

« Lautisme n'est pas quelque chose qu une personne a,

ou une "coquille"dans laquelle une personne est enfermée.

1l ny a pas d’enfant normal caché derriére ['autisme.

L autisme est une maniere d étre. Il est envahissant.

1l teinte toute expérience, toute sensation, perception, pensée, émotion,
tout aspect de la vie. »

Jim Sinclair (Ne nous pleurez pas, 1993, AFD).

ENDANT DES DECENNIES, la personne avec autisme a été source de
mysteres et de beaucoup d’interprétations. Les autobiographies,
les témoignages d’adultes présentant un trouble du spectre
de l'autisme, les recherches en psychologie développementale
et en médecine sont arrivés a la conclusion que ce sont les

difficultés de développement (ce que 'on appelle les cognitions sociales et
du fonctionnement perceptif) qui sont au centre de I'autisme. Ces difficultés
ont été décrites depuis au moins un siecle, mais 'autisme dit typique
(initialement décrit par Léo Kanner en 1943) ne rend pas compte de la
diversité clinique de I'autisme. Nous parlons depuis 2015 de « troubles
du spectre autistique » (TSA) et comprenons ces difficultés comme un
trouble neurodéveloppemental. Les TSA sont actuellement définis comme
I'altération conjointe de deux domaines : la qualité de la communication et
des interactions sociales, et en conséquence, 'existence de centres d’intérét
limités et stéréotypés hors norme (sociale).

Jai passé toute ma carriere aupres d’enfants porteurs d’un trouble du
spectre autistique, et de leurs parents : 2 domicile, 2 I'école, en hopital de jour,
en centre expert (PEDIATED-Préval — Versailles), en suivi développemental
précoce (modele de Denver, approche PACT), en entrainement des habiletés
sociales, en thérapie de soutien. J’ai aussi rencontré au cours de ma vie
des personnes que beaucoup qualifiaient « d’un peu autiste » en raison
d’épisodes anxieux, dépressifs, de troubles de 'attachement, d’un tres haut
fonctionnement intellectuel associé a une grande timidité, etc. Toutes
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ces rencontres ainsi que les échanges avec mes collegues, professionnels
investis et pointus dans leur compréhension holistique du développement
du sujet, m’ont amenée a réfléchir au diagnostic différentiel ainsi qu’au
sens mis et aux termes utilisés pour nommer les difficultés ou latypicité
de développement d’un enfant. J’ai souvent entendu dans mes pratiques
antérieures, ou lors d’interventions aupres d’équipes pluridisciplinaires, la
hantise voire « interdiction morale » de poser une « étiquette » sur un
sujet en devenir. C’est mal comprendre ce qu’est un processus d’évaluation
neuropsychologique et 'accompagnement humain et émotionnel qu’il
nécessite. Bien slr, personne ne peut prétendre comprendre pleinement
le fonctionnement passé et actuel d’un sujet, et des erreurs peuvent étre
faites. Le processus d’évaluation doit donc étre rigoureux et humble. Cest a
la fois une rencontre humaine et une enquéte précise jusqu’a 'origine des
difficultés que peut rencontrer le sujet.

Ces dernieres années, les troubles du spectre autistique, qui étaient
jusqu’alors source d’incompréhension et de craintes, sont devenus tres
populaires. Il s’est aussi créé une communauté de personnes avec un trouble
du spectre autistique. Leurs porte-paroles peuvent revendiquer une maniere
d’étre au monde différente tout aussi légitime que celle de la majorité des
humains dits « neurotypiques ». Leurs autobiographies, leurs prises de parole
et leur prise en compte ont nourri la notion de « neurodiversité » (Judy
Singer, 1999) et le chemin vers plus de compréhension, de tolérance et
d’inclusion.

Les prochains chapitres évoqueront ce que sont le développement
habituel des cognitions sociales puis les processus d’évaluation spécifiques
des personnes dont on suspecte un trouble du spectre de I'autisme, du
dépistage a I'évaluation fonctionnelle, jusqu’au diagnostic et 4 'indication
de recommandations adaptatives.

Nous espérons que la lecture de cet ouvrage apportera un soutien structuré
a tous les psychologues et professionnels de santé souhaitant aller a la
rencontre des personnes présentant cette particularité de développement
appelée trouble du spectre autistique.
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