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Éditorial

LE COMITÉ EDITORIAL

Ce numéro du Bulletin Scienti�que est consa-
cré au Webinaire arapi GIS, autisme et
TND, premier épisode de l'Université

d'Automne de l'arapi (5/10/2021) et à la journée
du Club Autisme et Vision (CAV) (15/06/21). Il pré-
sente également les travaux de jeunes chercheurs,
exposés au cours de la Journée du GIS.

Jacqueline Nadel nous fait un résumé de la
conférence de Ghislaine Dehaene « Apprendre entre
contraintes et opportunités » où G. Dehaene a pris
l'exemple du langage pour montrer comment s'arti-
culent les interactions entre le cerveau de l'enfant et
l'environnement, et les leçons que nous devons en
tirer pour l'accompagnement des développements
atypiques. Au-delà du résumé, Jacqueline Nadel en-
richit la ré�exion sur les questions abordées lors de
cette conférence, à la lumière de sa grande expertise
dans la psychologie du développement.

Isabelle Allard s'est chargée de faire écho aux
conférences du Club Autisme et Vision avec un ré-
sumé de la conférence de Mohamed Jaber qui aborde
la question de la motricité dans l'autisme et les TND
et les modèles animaux qui permette de l'étudier,
recherche qu'il a également développé lors de son
intervention à l'occasion de la journée du GIS.

Nous publions la version dé�nitive du texte de
Desjeux, sur la certi�cation Handéo : à la suite d'une
erreur, la version publiée dans le précédent numéro
n'était pas la version dé�nitive du texte que nous
avait soumis son auteur.

Le dynamisme de la recherche, telle qu'il s'ex-
prime dans le cadre du GIS est illustré par les tra-
vaux de jeunes chercheurs qui abordent des ques-
tions aussi variées que la compréhension des troubles

moteurs dans l'autisme (A. Benchekri) ; le rôle pos-
sible des anomalies du microbiote dans les TSA (J.
Canaguier) ; le soutien à la parentalité après l'an-
nonce du diagnostic (N. Downes), l'utilisation des
apports de l'intelligence arti�cielle dans la concep-
tion de programmes de rééducation (T. Gargot), la
compréhension de la transition psychotique chez les
sujets à ultra haut risque, et notamment le rôle des in-
teractions gène - environnement, par des approches
associant imagerie et biologie moléculaire (A. Ifti-
movici), sur les processus visuels de bas niveau dans
l'autisme et comment la recherche participative doit
sortir du laboratoire – à partir de la recherche sur
les mécanismes sensoriels dans les TSA (M. Pieron)
ou sur les particularités de la perception du mouve-
ment dans l'autisme (R. Poulain) Nous avons aussi
souhaité rendre hommage à Sir Michael Rutter qui
nous a quittés en octobre 2021 au travers des témoi-
gnages de Bernadette Rogé et Eric Fombonne qui
l'ont côtoyé. Eric Fombonne rappelle la contribution
exceptionnelle de Michael Rutter à la pédopsychia-
trie moderne et la source d'inspiration qu'il a été et
restera pour tous ceux, cliniciens ou chercheurs, qui
travaillent dans le champ de la psychiatrie de l'en-
fant.

Bernadette Salmon et Ghislain Magerotte nous
proposent deux notes de lecture : l'une de l'ouvrage
de Christian Alin sur « L'autisme et le sport » ;
l'autre sur l'ouvrage de Gloria Laxer « Handicaps,
les chemins de l'autonomie. Manuel de pédagogie
développementale ».

En�n vous trouverez les sommaires de la revue
« Enfance » et celui d'un numéro spécial d'ANAE,
coordonné par Ghislain Magerotte « Construire une
école inclusive ».

ARAPI – Licence CC v.4.0 Int.
Attribution – Pas d'Utilisation Commerciale – Pas de Modi�cation

4



BS N� 48 Les Réseaux du Cerveau à la Vie Sociale, épisode 1 2021/2

Apprendre : entre contraintes et opportunités

Conférence de Ghislaine Dehaene1, résumé par Jacqueline Nadel2

Introduction

Comment l'apprentissage précoce trouve-t-
il sa voie entre le possible et le souhai-
table, entre contraintes et opportunités?

Cette grande question est particulièrement pertinente
puisque le thème de notre webinaire concerne les
rapports entre le cerveau (qui délimite le possible),
et le comportement (qui exprime le souhaitable).
Ghislaine Dehaene a choisi de traiter cette question
à travers l'apprentissage du langage, qui est sa spé-
cialité. Comme une bonne moitié de nos enfants et
adultes sont non verbaux, nous devons donc recevoir
son enseignement comme un exemple, généralisable
à d'autres grandes fonctions cognitives. Néanmoins
cet exemple est particulièrement illustratif parce que
le langage est à la fois très contraint dans son déve-
loppement et très �exible.
De façon générale, et pas seulement pour le langage,
les réseaux reliant les régions cérébrales se mettent
en place pendant le dernier trimestre de la grossesse
selon un schéma fonctionnel très précis, proche de
celui de l'adulte. Au niveau fonctionnel, les pos-
sibles sont donc en place et vont permettre au nour-
risson de s'orienter vers les stimulations pertinentes.
A condition toutefois que les régions cérébrales im-
pliquées aient la maturation nécessaire. C'est là que
se situent les contraintes. Ces contraintes expliquent
pourquoi les grandes étapes du développement se dé-
roulent selon un ordre �xé. Pour le langage, la proso-
die, la phonétique jusqu'à un an avec reconnaissance
des phonèmes de la langue, la compréhension des
mots à partir de 6 mois précédant l'expression, et
l'explosion lexicale à la �n de la deuxième année. A
3 ans, l'essentiel du langage est en place.

Les contraintes

Si l'on s`intéresse aux réponses cérébrales à la
nouveauté phonétique, on sait qu'elles changent

entre 9 et 12 mois. Ghislaine Dehaene a comparé
les réponses cérébrales des prématurés à celles des
bébés nés à terme durant ces deux périodes : le résul-
tat est que les prématurés n'atteignent pas à 9 mois
les réponses cérébrales des bébés de 12 mois nés à
terme. Autrement dit, une exposition plus précoce
à la nouveauté phonétique n'accélère pas l'acquisi-
tion. Les contraintes de la maturation sont plus fortes
que les opportunités offertes par l'environnement. Il
en est de même en ce qui concerne l'in�uence de la
langue maternelle, qui suit le calendrier conception-
nel.

Les opportunités

Ce n'est pas pour autant que le cerveau fonc-
tionne en solitaire. L'état de maturation du cerveau
contraint les apprentissages mais offre aussi des
fenêtres propices, appelées périodes sensibles. Il
s'agit de périodes au cours desquelles l'apprentis-
sage est facilité. Ainsi apprendre la prononciation
d'une langue ou la grammaire d'une langue est d'au-
tant plus facile que l'exposition à la langue est plus
précoce, ce qui rend dif�cile d'être tout à fait bi-
lingue dans le cas d'une exposition tardive à une
deuxième langue.
Par ailleurs, l'environnement joue un rôle important
dans les opportunités offertes par les périodes sen-
sibles. Durant ces périodes, l'exposition à un envi-
ronnement langagier riche corrèle avec l'activation
de l'aire de Broca. Mais il faut que cet environne-
ment langagier soit adressé à l'enfant et permette le
dialogue. Ainsi, un environnement langagier riche
dans lequel l'enfant est plongé passivement n'a pas
d'effet d'activation cérébrale, comme le montre une
recherche où sont comptabilisés les mots entendus
par l'enfant et les mots qui lui sont adressés. Seule
la quantité de mots adressés joue sur l'activation cé-
rébrale.

1. Pédiatre et Directrice de recherche CNRS
2. Membre du Comité Scienti�que ARAPI
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L'exercice actif du langage est donc une façon
pour l'enfant de saisir les opportunités offertes au
cours des périodes sensibles, à condition que l'en-
vironnement en donne les moyens. Les différences
d'acquisition langagière selon le milieu sociocultu-
rel re�ètent cet effet de l'environnement que l'école
a du mal à compenser et qui se perpétuent en diffé-
rence d'accès à l'écrit.

Et la plasticité?

La plasticité cérébrale se manifeste notamment
par des compensations régionales dans des cas cli-
niques de lésions : l'aire de la forme visuelle des
mots est déplacée dans l'hémisphère droit, le fonc-
tionnement cérébral se fait sur la seule base de
l'hémisphère gauche, etc. Ces cas sont des mani-
festations clairement observables et mesurables de
l'interaction entre la dynamique cérébrale et l'expé-
rience comportementale : il faut l'exercice actif en
réponse à des stimuli pour que la plasticité cérébrale
se manifeste.

Conclusion
Ces constats mènent à une vision plus dynamique
de l'apprentissage qui englobe les atypicités. En ef-
fet, si l'architecture cérébrale initiale voit généra-
lement son `paysage' renforcé par l'apprentissage,
des apprentissages nés d'a priori différents peuvent
conduire à des trajectoires divergentes. Dans ces cas
et pour une intervention ef�cace, Ghislaine Dehaene
nous propose trois règles d'action :

1) Avoir un modèle correct des contraintes céré-
brales liées à l'apprentissage concerné
2) Pro�ter de la dynamique et de la plasticité des
réseaux pour orienter/corriger l'apprentissage
3) Ne pas chercher à normaliser la trajectoire mais
l'orienter pour une ef�cience à long terme.
Cette belle proposition en trois règles est à méditer
dans nos pratiques.
Elle se résume en un concept que j'évoquerai en
conclusion, même s'il n'a pas été prononcé par Ghis-
laine Dehaene : la neuro-éducation.
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Les troubles moteurs et de la marche comme élément
de diagnostic dans l'autisme?

Mohamed Jaber1, résumé par Isabelle Allard2

Introduction

M ohamed Jaber est professeur et directeur de
l'Unité INSERM U1084, à l'université
de Poitiers. Les axes de recherches dans

son UMR sont orientés vers les pathologies neu-
rologiques et psychiatriques comme la maladie de
Parkinson, la dépendance aux drogues et les troubles
neuro-développementaux (TND), et dans le contexte
des TND, il a pour objectifs avec son équipe de ca-
ractériser les dé�cits moteurs dans les troubles du
spectre autistique (TSA), de déterminer leur utili-
sation possible comme biomarqueurs précoces, et
d'identi�er les relations entre dé�cits moteurs et
cognitifs ainsi que les substrats cellulaires, molé-
culaires associés, avec un intérêt particulier pour le
cervelet et les ganglions de la base.

Parmi les différents critères de diagnostic de l'au-
tisme dans le DSM-5, il y a 2 critères principaux :
les troubles des interactions sociales, et les com-
portements répétitifs et restreints (comportements
moteurs ou cognitifs), avec des degrés de sévérité
différents et auxquels on peut ajouter de nombreuses
comorbidités. Il s'agit donc bien d'un spectre. Ceci
va occasionner des dif�cultés de diagnostic. Le but
de ces travaux est d'essayer de proposer un élément
de diagnostic objectif, quantitatif et précoce, basé
sur les troubles moteurs et de la marche.

On sait qu'il y a des troubles neurosenso-
riels dans l'autisme : hypo ou hyperdiscrimination,
concernant de nombreuses modalités sensorielles
comme l'olfaction, la goût, le tact, la proprioception,
la vision, mais aussi l'équilibre (dont le siège est
dans le cervelet). En fonction des publications, on
peut observer jusqu'à 80 % des patients avec TSA

qui présentent des anomalies sensorielles (Harrison
Hare, 2004). Ces symptômes avaient été identi�és
en 1926, quand on parlait « psychopathes schizoïdes
» (Die schizoiden Psychopathien im Kindesalter.G.
E. Ssucharewa;Monatsshrift für Psychiatrie und
Neurologie60 :235-261, 1926). Kanner l'a redit en
1943 (L. Kanner.Autistic disturbances of affective
contact. Nerv Child 2(1943) pp 217-250), et Asper-
ger en 1944 (Autistichen Psychopathen, Kindesalter
Arch. Psychiatr Nervenkr 117(1944), pp. 76-136).
Ensuite, on n'a plus parlé de ces troubles neurosen-
soriels jusqu'au DSM-5 en 2015, et d'une manière
assez secondaire.

Il existe aussi des troubles moteurs dans l'au-
tisme qui apparaissent précocement. Ils avaient été
identi�és par Kanner et par Asperger, qui avaient
décrit des troubles de la marche, des troubles de la
coordination motrice. Dans le DSM-5, on parle de
mouvements répétitifs et stéréotypés, mais pas des
troubles de la dextérité manuelle �ne, de coordi-
nation motrice, ni des troubles de la marche (simi-
laires à ceux observés dans l'ataxie cérébelleuse).
Ces troubles ne font pas partie des critères diagnos-
tic, or ce sont des éléments précoces, quantitatifs et
objectifs.

Les nourrissons présentent des tics moteurs
(twitchs) pendant le sommeil dans la période postna-
tale, autour de 3 à 6 mois. Chez l'homme, cestwitchs
participeraient à la maturation des connections neu-
ronales, en intervenant dans l'élimination des sy-
napses non appropriées notamment dans le cervelet
pendant le développement pre- et post-natal, et se-
raient à la base de l'apprentissage sensori-moteur
(comme cela a été montré dans des modèles ani-
maux). Ces tics moteurs pendant le sommeil vont
apprendre au cerveau à reconnaitre le soi, et aussi
le soi en interaction avec d'autres et notamment la

1. Laboratoire de Neurosciences Expérimentales et Clinique-LNEC Inserm U-184, Université de Poitiers
2. Résumé de la conférence donnée dans le cadre des deuxièmes rencontres du CAV 15/06/21
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mère (ou la personne qui s'en occupe). Donc ces
contractions (leur présence, leurs altérations, leurs
fréquences) peuvent être une mesure sensible du dé-
veloppement sensori-moteur ; ce sont aussi de bons
prédicteurs d'anomalies sensori-motrices dans l'au-
tisme, et dans d'autres troubles du développement
neurologique.

Le cervelet a un rôle important dans la motri-
cité (il participe à l'équilibre, à la coordination mo-
trice, à la marche). Mais on sait depuis peu que le
cervelet joue aussi un rôle dans la cognition (acti-
vités procédurales, lecture, apprentissage, langage,
communication et perception de l'environnement),
et également dans la régulation et la perception des
émotions. Ces fonctions sont surtout localisées au
niveau des parties latérales du cervelet, parties qui se
sont plus développées dans notre espèce par rapport
aux autres. Or tous ces éléments sont perturbés dans
l'autisme.

Haïda et al., 2019

Il y a un grand nombre de publication sur le
cervelet dans l'autisme, avec notamment une hy-
poplasie du cervelet comme identi�é par imagerie
médicale sur des patients et qui sont accompagnés
par une diminution des cellules de Purkinje dans des
régions très spéci�ques du cervelet en analyse post-
mortem chez des patients autistes. Ceci a également
été retrouvé aussi dans de nombreux modèles ani-
maux.

Les cellules de Purkinje sont les plus grandes du
cervelet, ce sont quasiment des chefs d'orchestre,
dans ces régions latérales, qui sont Crus 1 et Crus 2.
Ces pertes ne sont pas exactement dans les mêmes
régions chez les mâles et chez les femelles : on ob-
serve plutôt une perte dans Crus 1 chez les mâles,
plutôt dans Crus 2 chez les femelles. On sait que
Crus 1 et Crus 2 sont impliqués dans les fonctions

supérieures du cervelet. On a également remarqué
qu'au niveau du cortex moteur du cervelet, on a une
perte cellulaire essentiellement chez les mâles et pas
du tout chez les femelles. Donc là aussi, on retrouve
une certaine hétérogénéité de la pathologie entre
mâles et femelles, cela pourrait être le miroir du fait
qu'il y a 3 fois plus de garçons que de �lles qui sont
diagnostiqués TSA. Une hypothèse est qu'il n'y a
pas de différences intrinsèque entre l'atteinte chez
les mâles et chez les femelles, mais une différence
dans l'expression et dans le diagnostic.

Il semblerait donc que cette atteinte des cellules
de Purkinje du cervelet ait des conséquences nom-
breuses parce que le cervelet est connecté à plusieurs
régions du cerveau à travers 2 boucles majeures :
la boucle cérébello-thalamo-corticale, et la boucle
cérebello-thalamo-striatale, sachant que le cortex et
le striatum sont connectés directement (Kelly Strick,
2003 ; Bostan al. 2010). Donc une atteinte au niveau
du cervelet va avoir des répercussions au niveau de
tout le système moteur, pas seulement de la régula-
tion de la motricité et de sa coordination, mais au
niveau même de l'initiation et de la régulation du
mouvement.

On sait depuis peu bien modéliser les troubles du
spectre autistiques chez l'animal. L'équipe de Moha-
med JABER a utilisé 2 types de modèles : des mo-
dèles génétiques : Shank 3 et Cntnap2, et des mo-
dèles expérimentaux : le modèle à l'acide valproïque
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(la DEPAKINE), et le poly I : C (ARMm double brin
dont l'injection va induire une réponse immunitaire
majeure chez la femelle autour du 12ème jour du dé-
veloppement, soit aux 2/3 du développement, ce qui
va entrainer une forte proportion de petits souriceaux
qui vont naitre avec des symptômes d'autisme).

Dans ces modèles, on va essayer de démontrer
qu'en plus des perturbations d'interactions sociales
mesurées chez l'animal, il existe aussi des troubles
de la marche.

Le symptôme majeur de l'autisme correspond au
trouble des interactions sociales, celui-ci va être étu-
dié dans ce qu'on appelle le test à 3 chambres, dans
lequel on va mesurer par vidéo tracking le temps que
passe un animal test avec un congénère qu'il ren-
contre pour la première fois, ou bien qu'il reconnait,
par rapport à une cage vide ou avec un animal récem-
ment introduit. Normalement, une souris contrôle va
préférentiellement vers un animal qu'elle ne connait
pas par rapport à un animal qu'elle connait. Les ani-
maux mutants pour Shank3 ne préfèrent pas un ani-
mal nouveau par rapport à animal ancien. Donc il y a
un problème non pas dans l'interaction sociale en soi
mais avec la nouveauté sociale : les animaux Shank3
ne vont pas avoir cette curiosité sociale. C'est un
peu un miroir des patients autistes qui ont du mal à
interagir avec de nouvelles personnes.

Par ailleurs, l'équipe a étudié la marche avec des
équipements spéci�ques : le gaitlab (Viewpoint) ou
le CatWalk (Noldus), qui mesurent des caractéris-
tiques spatio-temporelles ainsi que l'intensité des
empreintes digitales. Les paramètres de la marche
chez les rongeurs comprennent de nombreux élé-
ments : des scores d'observations qualitatives, des
mesures des caractéristiques spatio-temporelles, des
mesures des caractéristiques cinétiques et des me-
sures cinématiques de la marche. En pratique, on fait
passer l'animal sur une passerelle en verre illuminée
sur le côté, l'animal entre en contact avec le verre,
la lumière se ré�échit vers le bas, et est captée par

une caméra ultra-rapide en dessous. On mesure com-
ment les pattes bougent dans l'espace et le temps :
la longueur de la foulée, la largeur du pas, le rapport
entre le temps de pose des membres et le temps de la
foulée, la symétrie temporelle, . . ...

Des paramètres temporels ainsi que la façon dont
les pattes sont appliquées à la surface (contact et
force), sont affectés essentiellement chez les sou-
ris Shank 3 homozygotes mâles, très peu chez les
femelles, pas du tout chez les souris sauvages ou hé-
térozygotes. Il n'y a pas d'altération anatomique ma-
jeure, donc les troubles de la marche mesurés ne sont
pas dus à des bases anatomiques. Chez l'homme, la
mutation Shank3 est une maladie autosomale réces-
sive, mais chez l'animal il faut des homozygotes
pour qu'on puisse détecter quoi que ce soit. Ceci
traduit la dif�culté malgré des mesures assez so-
phistiquées de faire de la translation de l'animal à
l'homme.

Chez l'homme, l'équipe de M. JABER est au
sein d'un projet régional collaboratif impliquant
des modélisateurs, des psychiatres, des psychomo-
triciens et des psychologues expérimentaux mais
aussi un laboratoire de biophysique spécialiste de
la marche avec des athlètes olympiques handicapés
pour déterminer leurs marches et les prothèses.
Elle a abordé ces laboratoires pour tester la marche
chez les enfants pour savoir si les troubles de la
marche peuvent être parallèles à des troubles d'in-
teractions sociales ou à des troubles cognitifs. Elle
coordonne un projet qui implique son unité INSERM
(unité de recherche fondamentale), une unité CNRS
de neuro-psychologie expérimentale à Poitiers, une
unité CNRS de biophysique et de physique biomé-
canique aussi à Poitiers, ainsi que le CHU Henri
Laborit et le Centre Ressource Autisme.

Discussion :

Il pourrait être intéressant de regarder les mouve-
ments oculaires, et les vocalisations dans les modèles
animaux.
Il pourrait être très intéressant de mener des re-
cherches sur ces modèles animaux qui associeraient
une mesure de la perception et de l'analyse visuelle
aux mesures motrices et de la marche, pour étudier le
lien perception-action. Le lien semble évident entre
la perception de l'environnement en particulier vi-
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suel et les troubles de la marche en soi dans le dé-
veloppement du bébé, mais nous n'avons rien trouvé
dans la littérature à ce sujet.
Pour les modèles animaux, les «souris Dépakine»
présentent un phénotype extrêmement robuste de
trouble autistique. Le modèle Poly I : C, donne un
phénotype très différent. Donc, en fonction de l'étio-
logie dans les modèles animaux, on n'a pas la même
expression. On peut penser que la différence entre
ces phénotypes traduit le spectre des TSA qu'on ob-
serve dans l'espèce humaine.
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La certi�cation « Cap'handéo ESSMS autisme » :
une démarche exigeante et agile au service des
personnes accompagnées et de leur famille1

Cyril Desjeux2

Mots clés : qualité, certi�cation, évaluations ex-
ternes, ANESM, HAS

Introduction

L es démarches de certi�cation sont issues
d'une certaine philosophie et culture de
l'évaluation. Elles produisent une certaine

connaissance en termes de critères, de valeurs mo-
rales et d'écart par rapport à une norme (Balandier,
2010) qui se traduit sous la forme de référentiels
et de processus de normalisation (Bergeron, Castel
Dubuisson-Quellier, 2010). Ce processus de norma-
lisation prévoit la transmission d'informations pour
donner des éléments de preuve de la conformité
d'un service ou d'un établissement au référentiel.
Aussi, l'un des paradoxes de ce type de démarche
est qu'elle exige de la transparence et donc demande
d'éclairer certaines zones d'incertitude, levier des re-
lations de pouvoir entre les acteurs (Crozier Fried-
berg, 1977). Le terme de « relations de pouvoir »
n'est pas toujours bien entendu.

Premièrement, les relations de pouvoir ne dé-
crivent pas un rapport de domination qui est un
concept laissant peu de place aux marges de ma-
nœuvre et au jeu avec la règle (Friedberg, 1993).
Elles ne sont pas non plus à confondre avec les dif-
férentes formes d'autorité décrites par Max Weber
(charismatique, traditionnelle ou rationnelle-légale)
(Weber, 1971). Ces formes d'autorité décrivent da-
vantage une forme d'attribut possédé par un indi-
vidu ou un groupe d'individus en relation, mais pas
comme la propriété d'une relation. Considéré dans
sa dimension pleinement relationnelle, le pouvoir est
l'expression de rapports de force entre acteurs dont

« l'un peut retirer davantage que l'autre, mais où,
également, l'un n'est jamais totalement démuni face
à l'autre » (Crozier Friedberg, 1997, p. 69). On peut
rapprocher cette notion d'une partie de la pensée de
Michel Foucault. Selon les écrits auxquels on se ré-
fère ce dernier accepte plus ou moins de jeu dans
la manière de dé�nir le pouvoir. Mais on retrouve
dans ses écrits au moins deux caractéristiques em-
blématiques de ce qui caractérisent les relations de
pouvoir. D'une part, il considère notamment que « le
pouvoir n'est pas quelque chose qui s'acquiert, s'ar-
rache ou se partage, quelque chose qu'on garde ou
qu'on laisse échapper ; le pouvoir s'exerce à partir
de points innombrables, et dans le jeu de relations
inégalitaires et mobiles » (Foucault, 1994, p. 794).
D'autre part, « il n'y a pas de relation de pouvoir
sans constitution corrélative d'un champ de savoir,
ni de savoir qui ne se suppose et ne constitue en
même temps des relations de pouvoir » (Foucault,
1975, p. 36). En ce sens, la maîtrise des zones d'in-
certitude apparaît également comme la clé de voûte
de ces relations.

Deuxièmement, la relation de pouvoir n'est pas à
entendre non plus comme une logique et une rationa-
lité individuelle nécessairement consciente (Boudon,
1994) ou comme une volonté de nuire ou de contrô-
ler autrui. Il s'agit d'un concept descriptif qui ne
donne pas de valeur ou de jugement sur cette rela-
tion. Cette relation décrit un acteur ou un ensemble
d'acteurs (qui constitue un service, une unité ou une
organisation) avec une certaine liberté et des straté-
gies, mais aussi une rationalité limitée pris dans un
système plus général composé d'autres acteurs, de
ressources et de contraintes.

1. En raison de problèmes techniques lors de la réalisation du BS de l'arapi N° 47, vous trouverez ici la version actuelle et
dé�nitive de ce texte. Avec nos excuses à Cyril Desjeux et à vous, chers lecteurs.

2. Directeur scienti�que de Handéo services, Sociologue. mail : cyril.desjeux@handeo.fr
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Dé�ni ainsi, on comprend qu'entrer dans une dé-
marche de certi�cation, c'est accepter de redé�nir
et de modi�er son espace stratégique et le jeu qui
en ressort (Martuccelli, 2010). C'est accepter de se
mettre dans une position de fragilité, dans le sens de
prendre un risque, dans lequel il existe une incerti-
tude quant à l'obtention ou non de la certi�cation et
de ses effets en cas de succès ou d'échec.

Ce cadre d'analyse est l'une des lectures pos-
sibles de ce type de démarche. Il est proposé ici a�n
de décrypter la certi�cation déployée par Handéo
pour les établissements et services médico-sociaux
qui accompagnent des personnes autistes appelée
« Cap'Handéo ESSMS Autisme ». Il est proposé
pour au moins deux raisons. Il montre l'ambivalence
des effets d'une certi�cation en tant que productrice
de normalisation et de régulation, mais également
comme levier pour atteindre un certain idéal qui,
dans le cadre de la certi�cation Cap'Handéo, est
dé�ni par les usagers, avec les usagers et pour les
usagers. Deuxièmement, le rappel de la notion de
relation de pouvoir au pro�t d'un idéal porté par
des personnes autistes, des parents ou des profes-
sionnels qui partagent leur approche montre l'en-
gagement et l'investissement qu'implique l'entrée
dans la démarche pour un établissement ou un ser-
vice. Pour rendre compte des enjeux stratégiques
de la démarche Cap'Handéo, la première partie de
l'article présentera le contexte institutionnel dans le-
quel s'inscrit la certi�cation Cap'Handéo ESSMS
Autisme. La seconde partie expliquera le processus
de construction de cette certi�cation et le processus
de candidature d'un établissement ou d'un service
médico-social.voir encadré ci-dessus

Les démarches qualité des établissements et ser-
vices sociaux et médico-sociaux

Depuis la loi n°2002-2 du 2 janvier 2002 ré-
novant le code de l'action sociale et des familles
(CASF), les secteurs social et médico-social sont
tenus, en France, de procéder à des évaluations régu-

lières de leurs activités et de la qualité des prestations
qu'ils délivrent notamment au regard des recom-
mandations de bonnes pratiques professionnelles des
secteurs social et médico-social. Ces secteurs com-
prennent un soixantaine de structures différentes,
soit 36 000 établissements et services sociaux et
médico-sociaux1 qui peuvent intervenir auprès de
personnes en situation de handicap (IME, SESSAD,
SAVS, SAMSAH, ESAT, MS, FAM, SAAD, etc.),
de personnes âgées (EHPA, EHPAD, résidences au-
tonomies, SAAD, SSIAD, etc.), de personnes rele-
vant de la protection de l'enfance (MECS, AEMO,
réparation pénale, appartement pour jeunes majeurs,
etc.) ou de personnes relevant de l'inclusion sociale
(CADA, CHRS, CSAPA, CAARUD, etc.).

La loi de 2002 prévoit deux types d'évaluation :
des évaluations externes et des évaluations internes.
Cette demande d'évaluation traduit trois préoccu-
pations : il s'agira avant tout d'une meilleure ef�-
cience de la dépense publique pour les usagers de
ces services et établissements ; cette demande a pour
objectif de donner une meilleure lisibilité des pra-
tiques professionnelles et de mieux structurer la ré-
�exion éthique et la bientraitance quant à la qualité
des prestations. A l'origine, le texte pré�gurant la loi
de 2002 ne prévoyait que des évaluations internes
perçues comme moins standardisées que des évalua-
tions externes et pouvant d'avantage s'inscrire dans
le contexte et l'histoire de la structure (article 15 du
projet de loi déposé le 26 juillet 2000). Mais ces éva-
luations ont aussi été perçues lors des débats comme
moins engageantes, plus partiales et ne permettant
pas d'objectiver pleinement la qualité de services
proposés par ces organismes ; cette objectivation ne
pouvant se faire que par un regard extérieur et indé-
pendant (Rapport de M. Francis Hammel, n°2881 ;
pages 50-51 du compte rendu intégral de la 2ème
séance du mercredi 31 janvier 2001 et pages 6-7 de
la 3ème séance du jeudi 1er février 2001).

Pour encadrer ces deux types d'évaluation, la
loi de 2002 prévoit la création d'un Conseil Na-

1. Les modes de calcul à partir de FINESS peuvent varier selon si l'on considère l'antenne principale ou secondaire. En outre,
il existe une dif�culté supplémentaire pour estimer le nombre de SAAD sur cette base car ils ont principalement été référencés sur
nOva. FINESS est un système d'information informatique qui assure l'immatriculation des établissements et entités juridiques
porteurs d'une autorisation ou d'un agrément dans le secteur social, médico-social et sanitaire. nOva est une télé-procédure qui
permet de demander une déclaration pour exercer des activités de services à la personne, notamment dans le cadre d'un SAAD.
Par cet intermédiaire, elle peut servir de système d'information pour dénombrer ces services.
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tional de l'Evaluation Sociale et Médico-Sociale
(CNESMS). Il sera remplacé en 2007 par l'ANESM
(LFSS, 2007). Ce groupement d'intérêt public at-
teindra jusqu'à 29 salariés au plus fort de son acti-
vité entre 2010 et 2015. Cette agence se verra con�er
trois missions.

Premièrement l'article L. 312-8 CASF prévoit
que « les établissements et services mentionnés à
l'article L. 312-1 procèdent à des évaluations [in-
terne et externe] de leurs activités et de la qualité des
prestations qu'ils délivrent, au regard notamment de
procédures, de références et de recommandations
de bonnes pratiques professionnelles validées ou, en
cas de carence, élaborées, selon les catégories d'éta-
blissements ou de services, par l'Agence nationale
de l'évaluation et de la qualité des établissements
et services sociaux et médico-sociaux [ANESM] ».
L'Agence aura pour mission de valider, voire d'éla-
borer, des recommandations de bonnes pratiques.
De fait, elle inversera sa mission en commençant
d'abord par élaborer des recommandations et elle
ne prévoira jamais de procédure de validation de re-

commandations existantes. Les recommandations de
bonnes pratiques de l'ANESM se font exclusivement
auprès de professionnels qui travaillent dans le sec-
teur social et médico-social d'une part, sur la qualité
optimale des pratiques d'autre part. En ce sens, ses
missions chevauchent celles de plusieurs autres or-
ganismes :
- La HAS qui a repris les missions de l'ANESM
depuis 2018 (article 72, LFSS, 2018) œuvrait ex-
clusivement dans le secteur sanitaire, mais elle
proposait également des recommandations de pra-
tiques pour les professionnels de santé, certains pou-
vant travailler dans des structures médico-sociales.
D'ailleurs, deux recommandations majeures dans
l'accompagnement des personnes autistes seront
produites conjointement par l'ANESM et la HAS
(2012 ; 2018). Cette alliance a été source de ten-
sions et de con�its entre des organismes publics aux
méthodes de travail sensiblement différentes et éga-
lement dans les groupes de travail qui réunissaient
des acteurs avec des approches en opposition. Au �-
nal, ces travaux permettront d'exclure les approches
psychanalytiques des méthodes recommandées dans
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l'accompagnement des personnes autistes.
- Les missions de l'ANESM chevauchent égale-
ment, en partie, celles de l'ANAP qui propose des
outils et des recommandations pour les acteurs du
secteur sanitaire et médico-social. Ces recomman-
dations peuvent porter sur des bonnes pratiques,
mais contrairement à l'ANESM, il s'agit de bonnes
pratiques ef�cientes, c'est-à-dire qui prennent en
compte les contraintes de ressources des structures.
- En�n, spéci�quement pour les SAAD, l'Agence
Nationale des Services à la Personne (ANSP) qui
verra ses missions reprises par le Module d'Intégra-
tion dans les Services à la Personne (MISAP) suite
à sa dissolution le 2 juillet 2014, pouvait également
avoir des missions en lien avec les bonnes pratiques
produites par l'ANESM.

Deuxièmement, l'ANESM aura une mission
d'habilitation des organismes extérieurs qui procé-
deront à l'évaluation externe. Il s'agira d'une pro-
cédure administrative qui permet à n'importe quel
organisme ayant un numéro Siret, issu ou non du
secteur social et médico-social, de pouvoir être habi-
lité. Ils n'auront pas non plus nécessairement d'ac-
tivités en lien avec de la consultance, de l'évalua-
tion ou plus largement des démarches qualité. Aussi,
l'agence développera une troisième mission de ré-
gulation nationale, a postériori, du marché de l'éva-
luation externe : suivi des missions des organismes
habilités, suspensions d'habilitation, voire retraits
des habilitations.

En termes de structuration organisationnelle de
l'ANESM, ces deux dernières missions relatives
aux évaluations externes seront dissociées de la pre-
mière relative aux recommandations portant sur des
bonnes pratiques ou spéci�quement sur la méthodo-
logie d'évaluation interne. Bien que l'annexe 3-10
du CASF prévoit que l'évaluation interne couvre le
même champ que l'évaluation externe, cela donnera
lieu à deux services différents qui ne communiquent
pas toujours entre eux.

Aujourd'hui, la HAS a repris les missions de
l'ANESM. Depuis 2019, elle déploie, à la suite du
rapport Hesse et Leconte (2017), tout un programme
de révisions des évaluations des établissements et
services sociaux et médico-sociaux (référentiels,
procédure d'habilitation, calendrier des évaluations
externes, contenus et publication des rapports, sys-
tème d'information, etc.) en lien avec la Direction
Générale de la Cohésion Sociale (DGCS) et dif-
férentes méthodes de consultations des acteurs du
secteur. La HAS vient d'élaborer une procédure de
révision du cahier des charges de l'évaluation ex-
terne (annexe 3-10 du CASF) a�n de construire
un référentiel commun à l'ensemble des établisse-
ments et services sociaux et médico-sociaux1. Il
est également prévu une démarche de révision de la
procédure d'habilitation avec la construction d'un
cahier des charges permettant de réguler le marché
des évaluations externes en amont. L'habilitation se-
rait conditionnée à l'obtention d'une accréditation
par le COFRAC2. En ce sens, le cahier des charges
prévoiraient de s'ajouter aux exigences d'accrédita-
tion �xées par la norme d'inspection ISO 17020. Ce
changement aura des répercussions sur la philoso-
phie de l'évaluation, sur les prestataires qui peuvent
réaliser une évaluation et sur la manière de prendre
en compte les démarches de certi�cation de services
qui relèvent d'une autre norme ISO, celle 17065
(cf. ci-dessous). En�n, les évaluations internes sont
amenées à disparaitre aux pro�ts d'un régime unique
d'évaluation qui demande aux établissements et ser-
vices médico-sociaux d'évaluer et faire procéder à
l'évaluation de la qualité des prestations qu'ils dé-
livrent (L. 312-8 du CASF révisé en 2019 par la loi
relative à l'organisation et à la transformation du
système de santé).

Depuis 2009, la mise en place de ce cadre évalua-
tif béné�cie d'un régime dérogatoire pour mettre
en place d'autres formes de démarches qualité que
le modèle proposé par l'évaluation externe. L'ar-
ticle L. 312-8 du CASF prévoit que les certi�cations

1. https://www.has-sante.fr/jcms/p_3323113/en/la-has-publie-le-premier-referentiel-\
national-pour-evaluer-la-qualite-dans-le-social-et-le-medico-social. Consulté le 10 mars
2022

2. Courrier du ministère des solidarités et de la santé du 16 décembre 2020. Référence : A-20-080188
1. Comité Français d'Accréditation créé en 1994. Il s'agit d'une association chargée notamment de l'accréditation des orga-

nismes certi�cateurs. En 2008, le Cofrac est of�ciellement reconnu par les Pouvoirs Publics français comme l'unique instance
nationale d'accréditation (Décret n° 2008-1401 du 19 décembre 2008 relatif à l'accréditation et à l'évaluation de conformité pris
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de services accréditées par le COFRAC1 peuvent
être prises en compte au titre de l'évaluation ex-
terne. Le décret d'application n'apparaît néanmoins
qu'en 20122. Ce décret détermine les conditions de
cette prise en compte, étant précisé qu'il ne peut être
reconnu de correspondance complète entre la pro-
cédure de certi�cation et l'évaluation externe. Une
exception est néanmoins faite pour les SAAD agréés
3, puis les SAAD autorisés4 , qui peuvent avoir une
équivalence totale entre certi�cation et évaluation
externe si le référentiel de certi�cation respecte les
conditions du cahier des charges des évaluations ex-
ternes.5

Aujourd'hui, il existe quatre organismes de cer-
ti�cation pouvant être concernés par ses équiva-
lences : Afnor certi�cation qui propose une certi�ca-
tion pour les SAAD/SSIAD/SPASAD et les Ehpad;
Bureau Veritas qui élabore une certi�cation pour les
SAAD (elle vise plus particulièrement les petites en-
treprises) ; SGS qui construit une certi�cation pour
les SAAD et les Ehpad; Handéo qui bâtit une certi-
�cation pour les SAAD (qui inclura prochainement
les SSIAD et les SPASAD) ainsi qu'une certi�cation
pour les établissement et services médico-sociaux,
une certi�cation pour les établissements et services
médico-sociaux qui accompagnent des personnes
autistes et une certi�cation pour les établissements et
services médico-sociaux qui accompagnent des per-
sonnes polyhandicapées6. Contrairement aux trois
premiers organismes de certi�cation, Handéo a la
particularité d'être issue de l'économie sociale et so-

lidaire ainsi que d'être portée par des associations
représentant les usagers pour construire des certi�-
cations aux services de ces personnes.

Les démarches d'évaluation et de certi�ca-
tion s'inscrivent dans des philosophies différentes
(CNESMS, 2006 ; Savignat, 2010). Premièrement,
la démarche d'évaluation externe est une démarche
obligatoire : sauf cas exceptionnel, les services men-
tionnés à l'article L.312-1 du CASF sont tenus de
procéder à deux évaluations externes entre la date
de l'autorisation et le renouvellement de celle-ci.
La démarche de certi�cation, dans ce secteur, se
fait par contre, sur la base du volontariat. Deuxiè-
mement, dans les démarches d'évaluation, notam-
ment externe, le cahier des charges (annexe 3-10
du CASF) se voulait avec une certaine souplesse
pour permettre de développer une approche ré�exive
en opposition aux démarches d'audit (certi�cation)
jugées trop formatées et standardisées. Il est attendu
des évaluations externes de pouvoir davantage mesu-
rer les effets des actions mises en place, notamment
pour les personnes accompagnées et leurs proches
aidants. Cependant rien n'indique que les évalua-
tions externes puissent parvenir à mieux mesurer
cette dimension que les démarches de certi�cation.
Troisièmement, le renouvellement des autorisations
des organismes médico-sociaux est lié à la transmis-
sion des résultats des évaluations externes aux auto-
rités qui délivrent cette autorisation (articles L313-1
et L. 312-8 du CASF). Il s'agit donc de mettre en
œuvre une démarche et d'en transmettre la preuve,

en application de l'article 137 de la loi n° 2008-776 du 4 août 2008 de modernisation de l'économie). Le Cofrac est membre
de l'organisation européenne European co-operation for accreditation (EA), elle-même membre de International Laboratory Ac-
creditation Cooperation (ILAC), et de l'International Accreditation Forum (IAF). Ces trois organismes interviennent pour la
reconnaissance mutuelle entre les pays des accréditations délivrées dans un pays pour une même activité.

2. Décret n° 2012-147 du 30 janvier 2012 relatif aux conditions de prise en compte de la certi�cation dans le cadre de
l'évaluation externe des établissements et services sociaux et médico-sociaux

3. Décret n°2006-912 du 24 juillet 2006 relatif à l'évaluation applicable aux services d'aide et d'accompagnement à domicile
ayant opté pour l'agrément prévu à l'article L. 129-1 du code du travail

4. Décret n° 2017-705 du 2 mai 2017 relatif aux évaluations des activités et de la qualité des services d'aide et d'accompa-
gnement à domicile relevant du 6°, 7° ou 16° du I de l'article L. 312-1 du code de l'action sociale et des familles

5. La réforme d'évaluation avec un régime unique implique de réactualiser ces décrets
6. Une certi�cation pour les établissements et services médico-sociaux qui accompagnent des personnes avec un handicap

psychique est actuellement en cours de construction.
1. A partir de 2012 ce rapport d'évaluation externe comprendra une synthèse et un abrégé pour faciliter leur lecture par les

autorités délivrant les autorisations (Décret n° 2012-147 du 30 janvier 2012 relatif aux conditions de prise en compte de la certi-
�cation dans le cadre de l'évaluation externe des établissements et services sociaux et médico-sociaux).
Pour l'anecdote il n'était prévu à l'origine qu'une synthèse. Cependant les équipes chargées de l'habilitation à l'Anesm ont ex-
pliqué que les allers retours entre l'ANESM et la DGCS sur les différentes versions du décret ont amené à glisser le mot « abrégé
» par erreur. Une fois le décret sorti, les deux termes sont restés dans le texte et il a fallu donner une fonction à ces deux mots :
l'abrégé est alors devenu la synthèse de la synthèse.
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sous la forme d'un rapport1 mais la loi reste �oue sur
la manière dont ces résultats permettront ou non de
renouveler l'autorisation. Dans la démarche de cer-
ti�cation, le contenu de l'évaluation permet ou non
d'obtenir la certi�cation au regard d'une procédure
dé�nie par le certi�cateur. Quatrièmement, la dé-
marche d'évaluation externe prévoit la formalisation
de recommandations, contrairement aux démarches
de certi�cation de la norme ISO qui n'autorise pas à
délivrer des conseils. Cinquièmement, le périmètre
d'établissements et de services couvert par ces deux
démarches est également très différent. Le référen-
tiel de certi�cation ne vise, en général, qu'un type
de public ou qu'un type de structures alors que le
cahier des charges de l'évaluation externe porte sur
une pluralité de publics et de structures.

En�n, on peut rappeler que le contexte de la
COVID-19 a un impact sur le calendrier du pro-
gramme de révisions des évaluations des établisse-
ments et services sociaux et médico-sociaux piloté
par la HAS. En outre, plusieurs textes ont notam-
ment été publiés (Ordonnance n° 2020-560 du 13
mai 2020 ; Ordonnance n° 2020-313 du 25 mars
2020 ; lettre interministérielle datée du 16 décembre
2020) pour décaler les dates de transmission des éva-
luations externes de 2020 et créer un moratoire en
2021, contribuant à entériner précocement l'ancien
modèle de ces évaluations. Le contexte de pandé-
mie a plus largement un impact sur l'ensemble des
démarches qualité, dont les certi�cations concernant
l'adaptation des procédures, le report des audits, la
limitation du nombre de candidatures, etc.

Le processus de certi�cation « Cap'Handéo
ESSMS autisme »

Handéo est accréditée par le COFRAC depuis
2017 sur la norme ISO 17065. « La création de l'ISO
en 1947 vise à encourager la constitution d'un mar-
ché économique internationalisé. Ses normes vont
permettre de structurer ce marché en conditionnant
la circulation des marchandises au respect d'exi-
gences techniques spéci�ques. Les membres de cette
association non gouvernementale ne sont pas des
États, mais des organismes nationaux de normali-
sation. Si les deux tiers de ces organisations sont

des agences publiques, les plus anciennes organi-
sations, et qui exercent une in�uence majeure au
sein de l'ISO, sont des associations de droit privé.
C'est le cas de l'AFNOR, l'Association Française
de Normalisation, association privée reconnue d'uti-
lité publique » (Gasnier, 2017, p 12). Il existe plu-
sieurs normes ISO. Le norme 17065 comporte des
exigences portant sur les compétences, la cohérence
des activités et l'impartialité des organismes de cer-
ti�cation de produits, processus et services. Dans ce
cadre, Handéo a déployé, entre autres, une certi�-
cation de service pour les établissements et services
sociaux et médico-sociaux (au sens du L. 312-1 du
Code de l'Action Sociale et des Familles) qui ac-
compagnent des personnes autistes.

En 2016, le Conseil d'Administration de Handéo
décide de déployer une certi�cation pour l'ensemble
du secteur médico-social qui accompagne des per-
sonnes en situation de handicap. Ce choix s'inscrit
dans les missions de Handéo qui vise à améliorer
l'accompagnement et l'accès à la cité des personnes
en situation de handicap, à toutes les étapes de leur
vie et quelle que soit la cause du handicap. Véritable
outil de mise en œuvre des droits des personnes,
Handéo s'attache à :
• Améliorer la connaissance du handicap grâce à
des travaux de recherche appliquée, à la réalisation
d'études et à l'élaboration d'outils pratiques (guides
d'information et de bonnes pratiques, vidéos / tuto-
riels, infographies, etc.) ;
• Améliorer la qualité en déployant des labels et cer-
ti�cations de services Cap'Handéo dans les secteurs
des établissements sociaux et médico-sociaux, des
aides humaines, des aides techniques, du transport,
des entreprises ayant des politiques de soutien en di-
rection de leurs salariés-aidants.

Tout en prenant cette décision de certi�cation,
le Conseil d'Administration de Handéo fait égale-
ment le choix de commencer par un type de pu-
blic : l'autisme. Or ce choix n'est politiquement pas
neutre. En 2016, Handéo compte 10 membres dans
son Conseil d'Administration, dont Autisme France.
L'association Handéo est présidée par l'UNAFTC
et comprend également APF France handicap, la
Fédération APAJH, Nexem, Mutuelle Intégrance,

1. Aujourd'hui Handéo compte 23 membres. Les associations suivantes ont également rejoint Handéo : la FEHAP, APICIL,
la Fondation OVE, l'UNAFAM, l'UNAPEI, la fédération générale des PEP, l'Una, la FEDESAP, la Fondation ANAIS, Adedom,
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le Fisaf, la FFAIMC (devenue Paralysie Cérébrale
France), Trisomie 21 France et l'UNAPEDA1. Or
ces autres associations ne représentent pas les per-
sonnes autistes ou leur famille. Aussi, faire le choix
de commencer par un public spéci�que et choisir
que ce public soit les personnes autistes peut être in-
terprété comme indicateur de solidarité et également
d'urgence de la situation pour ces personnes .2

Le projet de certi�cation visant à renforcer la qua-
lité de l'accompagnement des personnes autistes
s'est décliné en 4 phases. La première phase est
une phase de diagnostic et de mise en réseau. Pour
étayer ce projet de certi�cation, Handéo réalise dès
2011 une étude sur la formation des aides à domicile
avec le réseau Aura77 (devenu aujourd'hui Pandora)
(Luthereau, 2012). Par la suite, une étude sera réali-
sée sur l'accompagnement à domicile des enfants et
adolescents autistes (Detuncq, 2017) et les besoins
de leurs proches aidants (Desjeux, 2017). Elle per-
mettra d'identi�er un certain nombre de besoins et
de problématiques d'accompagnement. La méthodo-
logie participative de ce travail permettra également
de réunir un réseau d'acteurs concerné par le su-
jet. Cette production de connaissances permettra de
fournir des éléments de cadrage du dispositif qualité
et facilitera la construction des caractéristiques du
référentiel en s'appuyant sur les recommandations
de bonnes pratiques professionnelles de l'ANESM
et de la HAS. La méthodologie de l'étude permet-
tra également de faciliter la dynamique participative
pour construire le référentiel de certi�cation par la
suite.

La deuxième phase a consisté à dé�nir le contenu
du référentiel. Celui-ci comprend l'objet et une pré-
sentation de la démarche ainsi que le domaine d'ap-
plication (dé�nition des services et établissements
pouvant être éligibles à la certi�cation). Il comprend
également un glossaire des principaux termes spé-
ci�ques utilisés dans le référentiel ainsi que la mé-
thodologie d'attribution de la certi�cation et le pro-
cessus de surveillance. En�n, le référentiel décrit les
caractéristiques certi�ables et leurs détails. Le réfé-

rentiel sur l'autisme comprend 27 caractéristiques
qui se décomposent en quatre colonnes : le nom de
la caractéristique et sa dé�nition ; la présentation
de l'organisation documentaire à mettre en place,
c'est-à-dire les éléments qui pourront être véri�és
pour évaluer les caractéristiques (projet personna-
lisé, projet d'établissement, convention, plan de for-
mation, etc.) ; la sélection de l'information à réali-
ser auprès des services candidats (entretiens avec
la direction, visite de la structure, entretiens avec
les professionnels, entretiens avec les personnes ou
les familles, temps d'observation, véri�cation do-
cumentaire, etc.) ; les recommandations de bonnes
pratiques professionnelles nationales auxquelles fait
référence la caractéristique.

Ces 27 caractéristiques ont été dé�nies selon une
méthodologie participative qui repose sur le principe
de la plupart des méthodologies de « consensus »
sans cotation (Bourrée, Michel Salmi, 2008). Cette
méthode favorise la structuration et le développe-
ment de recommandations et de critères adaptés à
partir d'une ré�exion collective associant une plura-
lité de points de vue sur les actions à développer et
à valoriser au regard des contraintes et des enjeux,
parfois en tension, entre la manière de reconnaître
les besoins et attentes des personnes accompagnées,
des proches aidants et des professionnels ainsi que la
manière d'y répondre au regard des ressources, des
contraintes, des intérêts et des zones d'incertitude
quant aux « bonnes » ou « mauvaises » pratiques.
La méthode comprend la mise en place d'un Comité
de rédaction, puis d'un Comité de lecture, chacun
animé par Handéo.

- Le Comité de rédaction est composé des repré-
sentants des usagers et des familles (Autisme France,
UNAPEI, Sésame Autisme, Autistes sans frontière,
l'association d'auto-représentants SaTeDi), des re-
présentants des professionnels de l'accompagnement
(AFG Autisme, FEHAP, GNCRA, la MAS ADAPEI
22, AURA 77, NEXEM, Fondation OVE) et des
représentants des pouvoirs publics (ARS Nouvelle
Aquitaine, DGE, DGCS, CNSA). Il s'est réuni à trois

UNADMR, le SNADOM et Polycap
2. Depuis Handéo a continué ce travail de certi�cation avec un volet spéci�quement dédié à l'accompagnement des personnes

polyhandicapées. Ce travail sur le l'autisme et le polyhandicap a permis d'identi�er un certain nombre de critères socles permet-
tant d'aboutir à une certi�cation médico-sociale. En outre, des travaux de spécialisation sont toujours en cours, par exemple sur
le handicap psychique.
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reprises sur Paris pendant une journée. Une trame de
plan est proposée à la première réunion comprenant
les objectifs de la certi�cation et la dé�nition de son
périmètre. Cette première réunion a permis de va-
lider le cadre du travail et de produire un premier
corpus de critères qualités qui ont été restitués lors
d'une seconde réunion du comité de rédaction dans
une version 1 du référentiel. Cette version a été dis-
cutée et a fait l'objet d'une troisième réunion. Entre
chaque réunion, le document a été envoyé 15 jours
à l'avance et les membres du Comité de rédaction
ont été invités à réagir en amont a�n de préparer et
documenter les échanges. En outre, l'existence de
recommandations nationales structurées et bâties sur
la base de méthodes de consensus a facilité ce travail
d'animation et limité le nombre de réunions.

- Le Comité de lecture comprend les mêmes or-
ganismes présents dans le comité de rédaction, mais
avec des représentants différents. Il comprenait 15
personnes. L'objectif de ce comité est d'opérer une
relecture à distance du référentiel validé par le co-
mité de rédaction a�n de garantir le degré de réa-
lisme et de compréhension des recommandations.
La compréhension permet de s'assurer de la cohé-
rence des informations entre elles, mais également
avec les recommandations de bonnes pratiques pro-
fessionnelles ANESM et HAS. Le réalisme porte
sur le niveau d'exigence des caractéristiques dé�-
nies. Elles ne doivent ni reposer sur des critères trop
exigeants qui rendraient la certi�cation inatteignable
pour les établissements et services médico-sociaux,
ni sur des critères trop lâches.

Ces deux comités ont permis de dé�nir et valider
27 caractéristiques structurées autour de deux fon-
dations socles.
Voir tableau à la �n de cet article

D'une part, ces caractéristiques ont pour objec-
tif de promouvoir l'autodétermination des personnes
autistes quelle que soit leur situation. D'autre part,
elles ont comme ambition de participer au décloison-
nement institutionnel et de favoriser l'ouverture sur
l'extérieur des établissements et services médico-
sociaux. Concernant ce second socle, le référentiel
aurait sans doute pu, dans un absolu, aller plus loin.
En effet, comme il a été rappelé précédemment, les
caractéristiques doivent être « réalistes ». Elles ont
bien été construites au regard des besoins et attentes

des personnes accompagnées, mais elles prennent
aussi en compte le système de contraintes dans le-
quel les établissements et services sont pris et le
contexte territorial où ils peuvent être implantés.
Aussi les exigences en termes d'ouverture du secteur
médico-social vers des dispositifs de droit commun
sont aujourd'hui moins fortes que celles concernant
l'autodétermination. Pour autant, ce référentiel est
un outil amené à vivre et à évoluer. Dans ce sens, une
révision est prévue tous les 3 ans en moyenne. Dans
ce cadre, certaines exigences pourront être ajustées,
dont celles concernant l'ouverture. L'expérience de
révision de certi�cations plus anciennes de Handéo,
en particulier celle concernant les services à la per-
sonne, montre que cet ajustement peut se faire via
un accroissement ou un durcissement des exigences,
mais il peut également se traduire par un assouplisse-
ment et une baisse de certaines exigences identi�ées
comme trop dif�ciles à mettre en œuvre au regard
des contraintes et des ressources des organismes qui
candidatent à la certi�cation. Il peut également por-
ter sur le domaine d'application et le périmètre de la
certi�cation.

Aujourd'hui, un service qui demande une certi-
�cation doit répondre à un autodiagnostic. Suite à
cet autodiagnostic, un entretien est réalisé avec un
chargé de mission de Handéo Services pour évaluer
la capacité du service à entrer dans la démarche de
certi�cation. Au regard de cet entretien, un audit de
trois jours sur site peut être programmé. Il est réalisé
par un triptyque d'auditeurs : un qualiticien, un pro-
fessionnel du secteur et un parent. Ces auditeurs éva-
luent le service au regard du référentiel et produisent
un rapport qui sera ensuite transmis à un Comité
National de Suivi. Ce comité est composé d'associa-
tions d'usagers ou de familles, de professionnels du
secteur et d'institutionnels (pour la grande majorité,
il s'agit des organismes qui ont participé au comité
de rédaction). Ils donnent un avis qui est, ensuite,
validé par le président de Handéo services. Sur les
30 premières candidatures, le taux d'avis favorable,
avec ou sans demande d'audit complémentaire, a été
d'environ 60%. Si l'avis est favorable, l'organisme
reçoit la certi�cation pendant 3 ans. Suite à ces trois
années, il pourra demander un renouvellement et en-
clencher de nouveau la procédure. Pendant ces trois
années, un suivi annuel est réalisé sur la base d'un
entretien pour aborder la situation de la structure,
les dif�cultés qu'elle rencontre et les projets initiés.
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Cette veille est complétée par un processus de sur-
veillance qui comprend deux leviers principaux : la
réalisation d'un audit documentaire au bout de dix-
huit mois et la possibilité de faire des réclamations
si un écart était identi�é entre la prestation réalisée
par la structure et les caractéristiques du référentiel.
Une non-conformité a pu amener Handéo à retirer la
certi�cation dans le cadre d'autres certi�cations qui
existent depuis plus longtemps que celle sur l'au-
tisme.

La troisième phase porte sur la formation des au-
diteurs qui seront amenés à réaliser les audits, à la
démarche qualité (pour le professionnel et le parent)
et aux spéci�cités de l'autisme (pour le qualiticien).
Ces auditeurs sont recrutés selon une procédure par-
ticulière (transmission d'un CV, entretiens de quali�-
cation, véri�cation de la connaissance du référentiel
de certi�cation) qui permet de garantir leur niveau
d'expertise dans le champ qui les concerne : expé-
rience de l'autisme en tant que praticien ou proche
aidant, connaissance du secteur médico-social, ap-
propriation des recommandations de bonnes pra-
tiques de l'ANESM et de la HAS pour le profession-
nel et le parent ; connaissance et expérience de dé-
marches qualités pour le qualiticien. En outre, la pre-
mière année de fonctionnement du référentiel (2020)
a servi d'année test pour véri�er la mise en œuvre
opérationnelle de la certi�cation. Elle permet de vé-
ri�er la pertinence des procédures de certi�cation et
du dispositif de surveillance. Cette première année
a été l'occasion d'ajuster le nombre de jours d'audit
(qui était de deux jours à l'origine), le plan d'audit
(notamment en augmentant les temps d'observation
réalisée sur site) ou de consolider la formation des
auditeurs qualité concernant leurs connaissances de
l'autisme. Elle a servi également à préparer des élé-
ments d'ajustement du référentiel pour sa révision
qui devrait se faire en 2022 ou 2023. Cette phase est
importante car elle se prolonge tout au long du dé-
ploiement de la démarche de certi�cation. C'est elle
qui permet de faire vivre le référentiel et le processus
qui le soutient ainsi que de le faire évoluer dans un
ensemble de jeu de contraintes sociales, symboliques
et matérielles dans lesquels les différents acteurs de
la démarche sont pris.

La quatrième phase du projet consiste à déployer
une stratégie de communication. Dès la création de
cette certi�cation, nous avons créé les outils ainsi

que l'univers graphique propre à cette certi�cation.
L'enjeu est ainsi de renforcer la lisibilité et la visi-
bilité de cette certi�cation. Cela passe notamment
par des actions de communication organisées par
Handéo et la mise à disposition d'outils de commu-
nication auprès des organismes certi�és permettant
de valoriser leur engagement dans cette démarche.
Cette visibilité a été d'autant plus forte que l'ARS
Nouvelle Aquitaine a lancé le Dé� qualité autisme à
84 structures de son territoire. Les 84 établissements
et services médico-sociaux qui ont accepté ce dé�
ont l'obligation d'entrer dans la démarche de certi�-
cation Cap'Handéo. En contrepartie, ces organismes
ont reçu un soutien �nancier à travers des Crédits
Non Reconductibles (CNR) qui serviront à couvrir
les frais de l'audit et la mise en conformité de l'éta-
blissement ou du service avec le référentiel de cer-
ti�cation. Cette incitation souffre néanmoins d'une
certaine ambivalence. Elle participe de la légitimité
de la démarche en étant reconnue par une agence
publique, mais elle en dénature également une partie
puisque ces établissements n'ont pas le choix d'en-
trer dans la démarche quel que soit leur niveau de
conformité avec le référentiel. Or, il s'agit, en théo-
rie, d'une démarche volontaire. Un établissement ou
service qui n'est pas dans le dé� qualité autisme,
n'est d'ailleurs pas obligé de demander à être certi-
�é pour utiliser le référentiel qui est en accès libre
sur le site internet de Handéo. Il est d'ailleurs uti-
lisé par les équipes de direction des établissements
ou services comme stratégie de pilotage et de ma-
nagement ou comme outil de négociation avec les
autorités de tari�cation, par les équipes de terrain
de ces organismes pour faciliter le dialogue avec la
direction, ou par des organismes de formation pour
faciliter l'appropriation des bonnes pratiques profes-
sionnelles. D'autres ARS ont pu également mettre en
place des mesures incitatives sans pour autant obli-
ger les établissements et services médico-sociaux à
entrer dans la démarche : contractualisation dans un
CPOM; prise en charge des frais de certi�cation ;
communication sur la certi�cation, etc. Le soutien
à la démarche d'organismes �nanceurs majore la
valeur symbolique de la certi�cation et augmente
ainsi la réputation de l'organisme qui l'obtient. Cette
réputation est d'autant plus importante qu'elle parti-
cipe du jeu d'alliance entre les organismes �nanceurs
(ARS et Conseils Départementaux) et les organismes
médico-sociaux (Aragona, Baudot Robelet, 2019).
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Conclusion
L'utilisation de cette certi�cation par les pouvoir
publics en fait un outil ambivalent. Il est à la fois
un outil de gouvernance et de construction indivi-
duelle. En tant que démarche imposée ou incitée, «
ce mode de gouvernement entend, en somme, rendre
solidaires ou, a minima, interdépendants, des acteurs
publics et privés dans la réalisation de biens collec-
tifs » (Bergeron, Castel Dubuisson-Quellier, 2014,
p. 11). En tant que démarche volontaire, elle contri-
bue à la construction identitaire d'une organisation
et à une reconnaissance du travail réalisé par les dif-
férents acteurs qui la composent. Elle construit ce
que l'on pourrait appeler une réputation, c'est-à-dire
une valeur sociale partagée dans un espace-temps
donné au regard d'une démarche, ou d'un dispositif,
spéci�que constitué d'un réseau d'actes, de règles
et de relations entre différents acteurs. Cette répu-
tation contribue à se différencier les uns les autres.
D'ailleurs ces démarches ont souvent ce type d'en-
jeu (Bergeron, Castel Dubuisson-Quellier, 2014).
Cependant cet enjeu de démarcation entre les éta-
blissements ou services médico-sociaux est très li-
mité pour les personnes autistes et leur famille du fait
de listes d'attente pouvant parfois être de plusieurs
années. Il trouve un sens beaucoup plus important
par rapport aux �nanceurs qui soutiendraient cette
démarche et à la possibilité d'être retenu dans des
appels à projet, d'autant plus dans un contexte de
plus en plus concurrentiel du fait d'un processus de
rationalisation de plus en plus fort des ressources �-
nancières.1

Pour les familles et les personnes accompagnées,
l'enjeu est surtout que cette démarche de certi�ca-
tion participe à structurer une offre conforme aux
recommandations de bonnes pratiques profession-
nelles nationales qui traduisent leurs attentes et leurs
besoins d'accompagnement. En ce sens, elle répond
à un idéal partagé par un groupe d'acteurs qui es-
père que cette démarche contribuera à une certaine
justice en reconnaissant et valorisant les bons élèves
tout en les différenciant des mauvais. A partir d'un
exercice de rationalité instrumentale, elle cherche
à construire une culture qui repose sur des valeurs
d'éthicité et de bientraitance qui font consensus pour

ce groupe (Bureau, 2010). Il ne s'agit néanmoins que
d'un outil construit socialement au service de ces ac-
teurs (Dujarier, 2010). Dit autrement, il s'agit d'une
modalité de réponse qui est d'ailleurs souvent su-
jette à des analyses critiques en sociologie. Mais,
il peut en exister d'autres. En outre, il s'agit d'une
réponse partielle. La certi�cation ne peut pas ré-
soudre toutes les problématiques d'accompagnement
des personnes autistes. En�n, comme tout outil, il est
faillible. Des verrous de sécurité ont été mis en place
pour s'assurer de son ef�cience, mais il est toujours
possible qu'un organisme certi�é ne réponde qu'im-
parfaitement au référentiel de certi�cation pendant
les trois années de sa délivrance.

Malgré ces limites, aujourd'hui et plus particuliè-
rement pour les personnes autistes, cet outil apparaît
comme un levier fondamental pour imposer un cer-
tain nombre de pratiques perçues comme indispen-
sables pour un accompagnement de qualité. Or, au-
jourd'hui, plusieurs services et établissements n'ap-
pliquent pas ces pratiques et continuent de mobili-
ser des approches jugées non consensuelles, non re-
commandées, voire formellement proscrites. Aussi,
l'importance d'un outil plus objectivant et plus spé-
cialisé que les évaluations externes, apparaît comme
une solution nécessaire à la bonne application de ces
normes. Mais cet outil ne peut être pleinement ef-
�cace que s'il arrive à maintenir un équilibre com-
plexe entre une forte structuration des règles de cer-
ti�cation et une agilité, une mobilité et une �uidité
lui permettant d'avoir une capacité d'adaptation à un
système en perpétuel mouvement et redé�nition de
ses lignes stratégiques.

1. A titre d'exemple, on peut faire référence à la réforme en cours pour une adéquation des �nancements aux parcours des
Personnes Handicapées (SERAFIN-PH) lancée en janvier 2015 par la Secrétaire d'Etat aux personnes handicapées et à la lutte
contre l'exclusion.
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Glossaire

ANESM : Agence Nationale de l'Évaluation et
de la Qualité des Établissements et des Services So-
ciaux et Médico-sociaux

ARS : Agence Régionale de Santé

CASF : Code de l'Action Sociale et des Familles

CNESMS : Conseil National de l'Evaluation So-
ciale et Médico-Sociale

CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour
l'Autonomie

CPOM : Contrats Pluriannuels d'Objectifs et de
Moyens

DGCS : Direction Générale de la Cohésion So-
ciale

HAS : Haute Autorité de Santé

IME : Institut Médico-Éducatif

ISO : International Organization for Standardiza-
tion (Organisation internationale de normalisation)

SESSAD : Service d'Éducation Spéciale et de
Soins à Domicile

SAVS : Service d'Accompagnement à la Vie So-
ciale

SAMSAH : Service d'Accompagnement
Médico-Social pour Adultes Handicapés

ESAT : Etablissements ou Services d'Aide par le
Travail

MAS : Maison d'Accueil Spécialisé

FAM : Foyers d'Accueil Médicalisé

EHPA : Etablissement d'Hébergement pour Per-
sonnes Agées

EHPAD : Etablissement d'Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes

SAAD : Service d'Aide et d'Accompagnement à
Domicile

SSIAD : Services De Soins In�rmiers A Domi-
cile

SPASAD : Services Polyvalents d'Aide et de
Soins à Domicile

COFRAC : Comité Français d'Accréditation
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Mieux comprendre les dé�cits moteurs associés aux
troubles du spectre autistique : approche cognitive et
biomécanique1

Aurélie Benchekri (1 et 2), Laetitia Fradet (2), Romain Tisserand (1 et 2), Christel
Bidet-Ildei (1)2

Mots-clefs : Trouble du spectre de l'autisme – Mo-
tricité �ne – Motricité globale - Etude multicen-
trique.

Dans la 5ème édition du Manuel diagnostique
et statistique des troubles mentaux (DSM-
5), le diagnostic de troubles du spectre de

l'autisme (TSA) repose désormais sur une dyade
symptomatique comprenant la présence de dé�cits
persistants de la communication et des interactions
sociales ainsi que des comportements, intérêts ou ac-
tivités, restreints et répétitifs. Cependant, malgré ces
critères bien identi�és, le délai pour établir un diag-
nostic de TSA demeure encore long en France (er-
rance moyenne des familles estimée à 446 jours se-
lon l'INSERM). Il semble donc nécessaire de conti-
nuer à rechercher de nouveaux marqueurs pouvant
aider à caractériser précocement ce trouble.

En effet, bien que les critères diagnostiques du DSM
5 incluent désormais pour la 1ère fois la présence
d'atypies sensorielles (« hyper- ou hyporéactivité
aux stimulations sensorielles ou intérêt inhabituel
pour les aspects sensoriels de l'environnement »),
la présence d'éventuelles atypies motrices n'y est
pour l'heure pas mentionnée. Pourtant, elles sont
associées au tableau clinique depuis la dé�nition
princeps introduite par Léo Kanner en 1943. Ainsi,
dans Autistic disturbance of affective contact, parmi
les onze vignettes cliniques d'enfants détaillées par
l'auteur, plusieurs présenteraient une maladresse au

niveau de la marche ainsi qu'en motricité globale.
Plus récemment, dans une revue systématique de la
littérature, Van Damme et al. (2015) estiment un taux
de prévalence des troubles moteurs parmi les TSA
oscillant entre 33% et 100% des personnes atteintes.3

Dans la lignée de ces travaux, des modèles ron-
geurs de l'autisme ont retrouvé l'existence d'une
corrélation forte et positive entre des troubles mo-
teurs et des dé�cits sociaux (Haida et al., 2019). La
piste neurobiologique soutenant cette hypothèse im-
plique un « dysfonctionnement cérébelleux » dans
l'apparition des TSA (voir à ce sujet, Jaber, 2017).
Plus spéci�quement pour certains auteurs, une perte
de cellules de Purkinje ou une anomalie de fonction-
nement de ces dernières serait impliquée (Al Sagheer
et al., 2018). En�n, pour de nombreux auteurs, il ne
fait désormais plus aucun doute que les troubles mo-
teurs et la sévérité autistique varient dans le même
sens et sont étroitement corrélés (MacDonald, Lord
& Ulrich, 2013 ; Zampella et al., 2021).

Dans ce contexte, l'objectif théorique de notre
travail est à la fois d'étudier �nement les troubles
moteurs dans le tableau clinique des TSA et d'appor-
ter des éléments concernant la pertinence de la théo-
rie cérébelleuse pour rendre compte de ces troubles
chez l'homme.

L'hypothèse de notre étude est basée sur l'exis-
tence d'un dysfonctionnement cérébelleux chez les

1. Ce texte a fait l'objet d'une communication lors de la journée du 5 octobre 2021 Atelier jeunes chercheurs ARAPI / GIS
Autisme et TND : Épisode 1 - du cerveau au comportement

2. adresse 1 : Centre de Recherches sur la Cognition et l'Apprentissage Université de Poitiers, Université de Tours, Centre
National de la Recherche Scienti�que : UMR7295
adresse 2 : Equipe RoBioSS, Institut PPRIME, UPR 3346 Université de Poitiers, Centre National de la Recherche Scienti�que -
CNRS

3. Parmi 28 études publiées entre 1990 et 2014. Cette �uctuation importante s'explique par la diversité des outils d'évaluation
utilisés ainsi que les cut-off retenus
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patients présentant un TSA qui s'exprimerait au tra-
vers d'anomalies pouvant affecter la motricité �ne
et/ou globale.

Méthode
A�n de tester notre hypothèse, nous avons conçu un
protocole sollicitant particulièrement le cervelet au
travers de tâches de motricité �ne (qui sollicitent la
main et les doigts) et globale (qui regroupe les activi-
tés motrices sollicitant la participation de l'ensemble
du corps ; Rigal, 2003, p 180).

Population
Il est prévu de rencontrer une cinquantaine d'en-
fants âgés entre 6 ans et 12 ans et présentant un TSA
sans dé�cience intellectuelle associée. Le diagnos-
tic médical sera établi en lien avec les critères du
DSM 5 auquel s'ajouteront les résultats obtenus à
une épreuve clinique classiquement utilisée (ADOS-
2 et/ou ADI-R). De façon concomitante, un recueil
de la sévérité du trouble sera rendu possible grâce
aux recours à une épreuve permettant de l'objectiver
(SRS-2 ou CARS-2).

A�n de pouvoir réaliser des comparaisons inter-
groupes, un même nombre d'enfants neurotypiques
appariés en âge et sexe seront également rencon-
trés. L'absence de troubles du neurodéveloppement
ou psychiatriques dans cette population sera rendue
possible via un entretien téléphonique complet avec
un parent, en préambule de la rencontre prévue.

Pour les deux populations, la suspicion de dé-
�cience intellectuelle sera écartée grâce au recueil
des résultats obtenus à deux subtests de l'échelle de
Weschler (WISC-V) considérés comme fortement
représentatifs des habiletés générales de l'enfant
(facteur g). Pour ce faire, les enfants présentant un
TSA comme les enfants neurotypiques seront sou-
mis au subtest à dominante visuelle matrice ainsi
qu'au subtest à dominante verbale similitudes.

Les épreuves du Protocole d'Evaluation de la Mo-
tricité chez les Enfants (PEME)
Le PEME est constitué de trois temps (T1, T2, T3)
schématisés en Figure 1.

Figure 1 : Déroulé temporel du PEME (T : temps, YO/YF : yeux
ouverts, yeux fermés)

Photo 2 : Emplacement des 36 marqueurs utilisés dans le
PEME selon le modèle Conventional Gait Model).
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T1 : placement des marqueurs
Pour chaque enfant, la séance débute par un place-
ment de 36 marqueurs sur le corps selon le modèle
Conventional Gait Model (Photo 2). Les marqueurs
sont des `boules' de 5mm de diamètre recouvertes
d'une peinture ré�échissant les rayons infra-rouges
émis par les caméras et placées sur le corps via du
scotch à perruque.

T2 : les épreuves de motricité �ne
Les épreuves de motricité �ne consisteront à écrire
et pointer sur une tablette graphique contrôlable au
moyen d'un stylet (Yiynova, modèle MSP 19U,
échantillonnage 200Hz) et comprendront à la fois
des tâches discrètes (production d'un seul mouve-
ment) et séquentielles (enchaînement de deux mou-
vements, l'un après l'autre). Elles seront étudiées
sous le prisme des lois motrices qui les régissent
(principe d'isochronie et loi de Fitts pour les pre-
mières, anticipation motrice pour les secondes). Un
récapitulatif de l'ensemble des épreuves est visible
dans leTableau 1. Pour chaque tâche, les perfor-
mances des sujets TSA seront comparées à celles
des sujets typiques.

Ecriture des « e »
La tâche consiste ici à tracer sur la tablette avec un
stylet un e de 5 amplitudes différentes, allant de 9
à 44cm (cf. Tableau 1). Chez l'enfant typique, il a
été montré que ce type de tâche respecte le principe
d'isochronie (MT=T0*A g1 ; Viviani & Schneider,
1991) avec un temps de mouvement relativement
constant malgré l'augmentation de l'amplitude du
geste (Bidet-Ildei & Orliaguet, 2008).

Pointage simple
La tâche consiste à produire un mouvement de poin-
tage d'un point de départ à une cible le plus rapide-
ment possible. Cette cible sera placée verticalement
dans l'axe du point de départ à deux distances diffé-
rentes de celui-ci (proche 8cm ou loin 16cm) et aura
deux diamètres différents (grand : 2cm, petit : 0,5cm)
(cf. Tableau 1). Chez l'enfant typique, ce type de
tâche respecte la loi de Fitts (Fitts, 1954) ; (MT= a+b
log2(2A=W)2

qui propose que le temps de mouvement augmente

proportionnellement avec la dif�culté de la tâche
(Bourgeois et Hay, 2003).

Tâches séquentielles
Nous demanderons aux enfants de produire deux
mouvements d'écriture (anticipation écriture) ou
deux mouvements de pointage (anticipation poin-
tage), à la suite. Dans la littérature, il a été montré
que ce type de tâche séquentielle entraine une modi-
�cation de la première séquence de mouvement (le
premier geste d'écriture ou le premier pointage res-
pectivement) en fonction de la dif�culté de la tâche
suivante (deuxième lettre ou deuxième pointage res-
pectivement) : c'est ce qu'on appelle « l'anticipation
motrice » (Louis-Dam et al., 2000). Chez les enfants
typiques, cette loi se mettrait en place autour de 6-7
ans pour les mouvements de pointage et de 9 ans
pour les mouvements d'écriture (Louis-Dam et al.,
2000).

T3 : les épreuves de motricité globale
Les compétences en motricité globale seront appré-
ciées via des tâches d'équilibre postural et de loco-
motion.

En équilibre postural, l'objectif est de quali�er
la maturité des ajustements posturaux via un recueil
des variations de déplacement du Centre de Pression
(COP) et du Centre de Gravité (COG). Le COP cor-
respond au point d'application de la force de réaction
du sol. Son déplacement représente la conséquence
des contractions musculaires utilisées pour mainte-
nir le centre de gravité au-dessus des pieds. Pour
ce faire, nous allons demander aux enfants de rester
debout, immobile, pendant 30s sur une plateforme
de force en faisant varier la qualité de certaines af-
férences sensorielles. Pour l'afférence plantaire, les
enfants seront testés sur sol dur et mou (avec une
mousse de rééducation sous les pieds). Pour l'af-
férence visuelle, nous demanderons aux enfants de
fermer les yeux ou les garder ouverts.

Les enfants présentant un TSA étant plus in-
stables en condition de double-tâche impliquant la
reconnaissance d'émotions (Gouleme et al., 2017),
nous allons également étudier l'in�uence de la re-

1. MT : temps de mouvement, T0 : temps de base pour tracer 1cm, A : amplitude du mouvement,g : coef�cient d'isochronie
2. Où MT représente le temps de mouvement, a et b deux constantes déterminées empiriquement, et 2A/W l'indice de dif�-

culté de la tâche tenant compte de la distance pour atteindre la cible (A) et de la taille de la cible (W).
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Tableau 1. Récapitulatif des épreuves de motricité �ne utilisées dans le PEME

connaissance d'émotions sur les ajustements postu-
raux. Pour ce faire, l'enregistrement des oscillations
des COP et COG sera réalisé lorsque les enfants,
en position debout sur la plateforme de force, iden-
ti�eront les cinq émotions faciales utilisées dans le
protocole d'Ekman publié en 1971 (colère, neutre,
peur, joie et tristesse,cf. Figure 1).

L'épreuve de locomotion consiste à demander
aux enfants d'effectuer différents types de marche
sur plateforme de force : marche libre ou avec dé-
part depuis une ligne, marche sur une poutre et le
test du Timed Up and Go (TUG; Podsiadlo & Ri-
chardson, 1991). L'objectif est de quali�er la matu-
rité de la marche au niveau à la fois de la stabilité, de
la variabilité et de la �uidité en recueillant plusieurs
indicateurs. Ces derniers pourront être segmentaires
et être établis à partir de paramètres cinématiques

(angles ou déplacement des segments).
Ils pourront également être plus globaux et basés sur
des paramètres temporels (durée des appuis, du cycle
de marche, etc.), spatiaux (longueur, largeur ou am-
plitude des pas) ou de vitesse (dispersion de l'accé-
lération).

Photo 1. Deux caméras infrarouge sur pieds et image d'un par-
ticipant reconstruite of�ine via le logiciel Nexus.

L'ensemble des épreuves (motricité �ne et glo-
bale) sera enregistré via un système de capture du
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mouvement (Vicon) composé de 10 caméras infra-
rouges optoélectroniques qui permet d'analyser �-
nement le mouvement de l'individu via le logiciel
Nexus (cf. Photo 1).

S'agissant d'une étude multicentrique, diffé-
rentes structures cliniques de la région Nouvelle
Aquitaine accueillant des enfants présentant un TSA
seront impliquées (les Centres Ressources Autisme
de Poitiers, Bordeaux et Limoges, ainsi que le ser-
vice de pédopsychiatrie de La Rochelle) ainsi que
plusieurs laboratoires spécialisés en psychologie
cognitive, neurophysiologie et biomécanique du
mouvement (CeRCA UMR 7295, PPRIME UPR
3346, INCIA UMR 5287, HAVAE EA 6310). Une
passation de l'ensemble des épreuves est prévue sur
chaque site avec, à chaque fois, un enregistrement
optoélectronique du protocole.

Conclusion
Pour conclure, ce projet visera à spéci�er les altéra-
tions motrices �nes et globales des enfants présen-
tant un TSA ainsi que la nature de leurs liens avec
les dé�cits de la communication et des interactions
sociales. L'objectif scienti�que du projet est d'ap-
porter des éléments pour rendre compte de la per-
tinence de la théorie cérébelleuse dans les TSA chez
l'humain. L'objectif clinique est de pouvoir proposer
de nouvelles épreuves de screening ou pré-screening
valides, reproductibles et faciles à mettre en œuvre
par les cliniciens a�n de pouvoir enrichir le diagnos-
tic des TSA.
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Le métabolite microbien p-Crésol induit des
phénotypes de type autistique chez la souris

Introduction de René Cassou de Saint-Mathurin1

L a publication du travail de recherche de J.
Canaguier s'inscrit dans un courant de re-
cherche actuel qui explore l'hypothèse d'un

lien possible entre microbiotes et survenue de com-
portement autistiques. L'implication du P-crésol
avait été envisagée par des équipe italiennes2 et ré-
pliquée au moins partiellement sur un petit échan-
tillon d'enfants français3 . Cette recherche explore
sur des modèles animaux le lien entre certains com-
portements autistiques et l'élévation du P-crésol, et
conclue à un lien de causalité entre élévation du p-
crésol et comportements similaires à ceux observés
dans les TSA chez la souris (diminution des compor-
tements de socialisation, augmentation des compor-
tements stéréotypés), sans que les mécanismes liant
ces comportements et l'élévation du p-crésol soient
expliqués. Dans l'attente de la compréhension de
ces mécanismes, il nous semble prématuré d'extra-

poler ces résultats comme une explication possible
des TSA chez l'enfant et l'adulte4 : les comporte-
ments similaires à l'autisme observés chez la souris
sont des analogies comportementales, mais ne sont
pas un TSA au sens strict (quel que soit l'intérêt
des modèles animaux). D'autre part, si le spectre
de l'autisme s'organise autour de la dyade troubles
socio-communicatifs/ activités et intérêts répétitifs
et restreints, la variabilité de l'expression sympto-
matique comme la fréquence des comorbidités as-
sociées questionne sur la possibilité d'identi�er un
mécanisme unique comme l'altération du microbiote
à l'origine de ces troubles. Il s'agit cependant d'une
voie prometteuse dans la recherche d'hypothèses sur
les processus impliqués dans les troubles du neuro-
développement.

1. Secrétaire du Comité éditorial
2. Altieri, L., Neri, C., Sacco, R., Curatolo, P., Benvenuto, A., Muratori, F., Santocchi, E., Bravaccio, C., Lenti, C., Saccani,

M., Rigardetto, R., Gandione, M., Urbani, A., & Persico, A. M. (2011). Urinary p-cresol is elevated in small children with severe
autism spectrum disorder. Biomarkers : biochemical indicators of exposure, response, and susceptibility to chemicals, 16(3),
252–260.
https://doi.org/10.3109/1354750X.2010.548010

3. Gabriele, S., Sacco, R., Cerullo, S., Neri, C., Urbani, A., Tripi, G., Malvy, J., Barthelemy, C., Bonnet-Brihault, F.,
& Persico, A. M. (2014). Urinary p-cresol is elevated in young French children with autism spectrum disorder : a repli-
cation study. Biomarkers : biochemical indicators of exposure, response, and susceptibility to chemicals, 19(6), 463–470.
https://doi.org/10.3109/1354750X.2014.936911

4. pour une revue pour les non spécialistes voir
https://www.spectrumnews.org/news/despite-flurry-of-findings-doubts-dog-gut-microbes-role-in-autism/ ;
Traduction dans le blog de Jean Vinçot
:https://blogs.mediapart.fr/jean-vincot/blog/261021/des-doutes-subsistent-quant-au-role-des-microbes-intestinaux-dans-lautisme
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Le métabolite microbien p-Crésol induit des
phénotypes de type autistique chez la souris1 ; 2

Juliette Canaguier3

Mots clés : Autisme, Microbiote, Comportement,
Métabolite microbien, p-Crésol

L es patients atteints de troubles du spectre de
l'autisme (TSA) présentent des dé�cits d'in-
teraction sociale et de communication, des

comportements répétitifs et des intérêts restreints,
associés à une hyper ou hyposensibilité aux stimu-
lus sensoriels (American Psychiatric Association,
2013). Les patients avec TSA présentent aussi fré-
quemment des troubles anxieux et dépressifs ou en-
core de l'hyperactivité et des dé�cits attentionnels.
En plus de ces symptômes comportementaux, les
patients avec TSA souffrent 3 à 4 fois plus fré-
quemment de troubles gastro-intestinaux (GI) que
des individus neurotypiques (Lord et al., 2018). Ces
derniers sont caractérisés par différents symptômes
GI qui varient dans leur expression (constipation,
douleurs, diarrhées) et leur sévérité. Dans certains
cas, ces troubles GI sont associés à la sévérité de
certains symptômes comportementaux, notamment
des troubles du comportement social et des troubles
anxieux (Kang et al., 2018 ; Lasheras et al., 2020).
Plusieurs études ont montré que les patients TSA
présentaient des altérations de la composition de
leur microbiote intestinal, ou dysbiose intestinale, et
des niveaux anormaux de métabolites microbiens,
petites molécules synthétisées par les bactéries du
microbiote. Ceci laisse suggérer que des dérégula-
tions de l'axe microbiote-intestin-cerveau pourraient
participer au développement et/ou au maintien des
troubles comportementaux dans les TSA (Lasheras
et al., 2020)

Une possible dérégulation de l'axe microbiote-
intestin-cerveau dans les TSA

L'axe microbiote-intestin-cerveau permet une
communication bidirectionnelle entre le microbiote
intestinal et le cerveau, via la barrière intestinale.
Plusieurs systèmes pourraient relayer les informa-
tions du microbiote au cerveau : le système immu-
nitaire, le système neuroendocrine et le système ner-
veux périphérique, notamment par le nerf vague. Les
métabolites produits par le microbiote peuvent aussi
in�uencer le comportement, soit directement en pas-
sant par la circulation sanguine et en atteignant le
cerveau, soit en modulant le système immunitaire,
le système neuroendocrine ou le système nerveux
périphérique (Morais et al., 2021).

Quel est le rôle du métabolite microbien
p-Crésol?

Nous nous sommes intéressés à un métabolite
microbien en particulier, le p-Crésol. En effet, le p-
Crésol est retrouvé à des niveaux urinaires et fécaux
plus élevés chez les patients atteints de TSA, par
rapport à des individus neurotypiques (Altieri et al.,
2011 ; De Angelis et al., 2013 ; Gabriele et al., 2014 ;
Gevi et al., 2020 ; D. W. Kang et al., 2017 ; Needham
et al., 2021). De plus, le p-Crésol est synthétisé par
au moins 55 espèces bactériennes du microbiote hu-
main, dont des membres de la famille Clostridiaceae
(Saito et al., 2018), et on observe une surabondance
du genre Clostridioides appartenant à cette famille,
chez les patients atteints de TSA (Iglesias–vázquez
et al., 2020 ; Liu et al., 2019 ; Xu et al., 2019).

Cependant, aucun lien de causalité n'avait été
démontré entre exposition au p-Crésol et induction
de troubles comportementaux dans l'autisme. C'est

1. Ce texte a fait l'objet d'une communication lors de la journée du 5 octobre 2021 Atelier jeunes chercheurs ARAPI / GIS
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ce que nous avons cherché à explorer en posant l'hy-
pothèse que le p-Crésol produit par le microbiote
est un médiateur des effets comportementaux de la
dysbiose dans les TSA. Nous avons donc développé
chez la souris un modèle d'exposition chronique
au p-Crésol à l'âge adulte (Bermudez-Martin et al.,
2021) ou pendant la période périnatale, et étudié les
conséquences de cette exposition sur leur comporte-
ment.

Résultats
Effets d'une exposition chronique au p-Crésol
sur le comportement et le microbiote de la souris
adulte
Des souris mâles de la souche C57Bl/6J ont été ex-
posées à l'âge de 4 semaines, pendant 4 semaines
minimum, à du p-Crésol dilué dans l'eau de bois-
son (50 mg/Kg/24 h). Cette exposition n'a impacté
ni la croissance des souris, ni leur consommation
en boisson et nourriture. Nous avons ensuite étu-
dié différents comportements en lien avec les TSA
à l'aide de tests comportementaux spéci�ques. Le
comportement social a été évalué par deux tests. La
sociabilité des souris a été mesurée dans le test des 3
chambres, durant lequel la souris peut interagir avec
un congénère inconnu, du même âge et du même
sexe, ou avec un jouet en forme de souris. Les souris
exposées au p-Crésol avaient un indice de sociabi-
lité inférieur à celui des souris contrôles. Cet indice
évalue la préférence à interagir avec la souris plutôt
qu'avec le jouet. Un autre test permettant de mesurer
les interactions sociales dyadiques entre notre souris
d'intérêt et un congénère inconnu, a montré que le
temps total passé en contact social était fortement ré-
duit chez les souris exposées au p-Crésol par rapport
aux souris contrôles.

Les stéréotypies motrices, pouvant être très mar-
quées chez les patients TSA, ont été quanti�ées chez
les souris en observant différents comportements
répétitifs anormaux. Dans le groupe exposé au p-
Crésol on retrouve une augmentation du nombre de
« headshakes », mouvements rapides, presque im-
perceptibles de la tête, comparables à des tics, et du
nombre de « circlings », tours que la souris fait sur
elle-même sans but précis.

Nous nous sommes aussi intéressés à la sensibi-
lité des souris à des stimuli sensoriels en étudiant la
perception olfactive, très développée chez la souris.

Nous avons utilisé deux odeurs, l'odeur de café qui
n'est que peu appréciée, et l'odeur de souris femelles
aussi appelée « odeur sociale » très appréciée. L'ex-
position au p-Crésol a réduit la préférence olfactive
dans sa globalité, avec un effet plus marqué pour
l'odeur sociale.

Une étude a montré que le p-Crésol pouvait af-
fecter la diversité microbienne en favorisant la crois-
sance de bactéries qui le synthétisent (Passmore et
al., 2018). Nous avons alors séquencé une portion de
l'ADN microbien présent dans les fèces des souris
exposées au p-Crésol et contrôles. Nous avons ainsi
identi�é des anomalies de la composition de leur
microbiote, notamment de la -diversité et des chan-
gements d'abondances de plusieurs espèces micro-
biennes. En plus de la dysbiose du microbiote, les
souris exposées au p-Crésol présentaient une aug-
mentation du p-Crésol fécal par rapport aux souris
contrôles, reproduisant des observations faites chez
les patients avec TSA. Toutes ces données montrent
que l'exposition au p-Crésol induit d'importants dé-
�cits du comportement social, des stéréotypies et
des anomalies de perception olfactive, ainsi qu'une
dysbiose, mimant les symptômes des TSA.

Nous nous sommes ensuite posé la question sui-
vante : peut-on transférer les dé�cits du comporte-
ment social en transplantant le microbiote fécal des
souris exposées au p-Crésol à des souris saines?

Transplantation du microbiote fécal dysbiotique
de souris exposées au p-Crésol à des souris saines

Nous avons collecté les fèces de souris exposées
au p-Crésol, ou de souris contrôles, et nous les avons
transplantés à des souris saines. Trois semaines après
la transplantation, nous avons étudié leur compor-
tement social. Les souris ayant reçu le microbiote
des souris p-Crésol présentaient une diminution de
la sociabilité et du temps passé en contact social
similaires à ce que nous avions observé chez les
souris exposées au p-Crésol. De même, elles pré-
sentaient aussi des niveaux plus élevés de p-Crésol
fécal. La transplantation du microbiote fécal de sou-
ris exposées au p-Crésol a donc permis le transfert
des dé�cits d'interaction sociale, mais aussi d'une
production plus élevée de p-Crésol.

Transplantation d'un microbiote fécal sain à des
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souris exposées au p-Crésol

Nous nous sommes ensuite inspiré d'une étude
clinique récente ayant montré des béné�ces d'une
transplantation d'un microbiote fécal d'individus
neurotypiques à des patients avec TSA sur leur com-
portement et leurs troubles gastro-intestinaux (Kang
et al., 2019). Nous avons donc transplanté le mi-
crobiote de souris saines à des souris préalablement
exposées au p-Crésol, présentant des dé�cits d'in-
teraction sociale et des niveaux élevés de p-Crésol
fécal. Chez ces souris, la transplantation d'un micro-
biote sain s'est accompagnée d'une normalisation
de leur comportement social et une diminution des
niveaux fécaux de p-Crésol. En conclusion, ces tra-
vaux laissent suggérer que le p-Crésol induit des al-
térations du comportement social via le microbiote.

Effets d'une exposition au p-Crésol pendant la
période périnatale sur le développement et le
comportement de la souris

En parallèle de ces expériences chez l'adulte,
nous avons étudié les effets de l'exposition chro-
nique au p-Crésol pendant la période périnatale sur
le développement et le comportement de la souris.
Nous avons pour cela exposé des mères gestantes,
puis allaitantes, au p-Crésol dilué dans l'eau de bois-
son (50 mg/Kg/24 h). Nous avons débuté l'exposi-
tion à partir du jour embryonnaire 10.5, période où
commencent différents processus de neurodévelop-
pement pouvant être affectés dans les TSA tels que
la neurogénèse, la synaptogénèse, la migration neu-
ronale ou encore l'invasion microgliale. Nous avons
mis �n à l'exposition au p-Crésol au moment du se-
vrage quand les souriceaux sont séparés de la mère,
à environ 21 jours post-nataux. Le p-Crésol étant une
très petite molécule, nous avons fait l'hypothèse que
l'exposition des souriceaux se ferait via la barrière
placentaire durant la gestation, puis via le lait mater-
nel après leur naissance.
L'exposition au p-Crésol en période périnatale n'a
pas affecté la croissance, le développement des
oreilles, l'acquisition de la marche, l'ouverture des
paupières et l'acquisition du ré�exe de redressement.
Ceci laisse suggérer un développement général nor-
mal des souriceaux. Nous avons aussi étudié le com-
portement des souris exposées au p-Crésol pendant
la période périnatale, à deux stades : chez le jeune
souriceau et chez l'adulte. L'olfaction a été analysée

par un test d'orientation olfactive, durant lequel le
souriceau peut se diriger vers la litière maternelle
qu'il connait, ou vers une litière propre. L'exposition
au p-Crésol n'a pas affecté l'olfaction du souriceau,
qui comme les souriceaux du groupe contrôle, passe
la quasi-totalité de son temps au niveau de la litière
maternelle. En revanche, un autre test a montré que
l'activité exploratoire était diminuée chez les souri-
ceaux exposés, ils parcourent moins de distance pen-
dant une même durée que les souriceaux contrôles.
Au niveau du comportement social, nous avons ob-
servé une réduction de la communication chez le
jeune souriceau mâle, qui émet des vocalisations
d'une durée plus courte par rapport aux contrôles.
Chez la souris adulte, l'exposition périnatale au p-
Crésol induit des dé�cits d'interaction sociale, de la
même importance que ceux observés lors d'une ex-
position plus tardive à l'adolescence.
Sans affecter le développement général de la sou-
ris, l'exposition précoce au p-Crésol induit des dé-
�cits de la communication et un intérêt restreint
pour l'exploration chez le jeune souriceau, ainsi que
les mêmes dé�cits du comportement social à l'âge
adulte induit par une exposition plus tardive, phéno-
type similaire à ceux retrouvés dans les TSA.

Conclusion
Ces deux études ont permis de démontrer un lien de
causalité entre exposition au métabolite microbien
p-Crésol et induction de troubles comportementaux
liés aux TSA chez la souris. La prochaine étape est
d'identi�er les mécanismes sous-jacents a�n d'ou-
vrir la voie au développement de stratégies thérapeu-
tiques ciblant le microbiote chez les patients atteints
de TSA.
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Résumé de thèse1 : Coparentalité et stratégies de
coping dyadique chez les parents d'un enfant sur le
spectre de l'autisme après l'annonce du diagnostic2

Naomi Downes3

Mots clés : Coparentalité ; Coping dyadique ; Au-
tisme; Diagnostic ; Couple.

L e diagnostic d'un trouble du spectre de l'au-
tisme (TSA) est souvent un processus long et
complexe pour les parents. Plusieurs études

ont montré que le niveau de stress des parents est
accentué au moment de l'annonce du diagnostic et
qu'ils sont amenés à adapter leur relation coparentale
en réorganisant les rôles pour répondre aux besoins
spéci�ques de leur enfant (Hock, Timm et Ramisch,
2012 ; May, St George, Fletcher, Dempsey et New-
man, 2017). Par conséquent, la vie sociale, conju-
gale et familiale des parents peut être considérable-
ment modi�ée, et leur qualité de vie au quotidien
s'en retrouve plus affectée (Cappe, Wolff, Bobet et
Adrien, 2012 ; Vasilopoulou et Nisbet, 2016 ; Saini
et al, 2015 ; Sim, Cordier, Vaz et Falkmer, 2016). Il
existe donc un intérêt clinique à explorer les facteurs
in�uençant l'adaptation de la relation coparentale,
surtout aux moments de transition de vie dif�cile,
comme celui que représente le diagnostic de l'en-
fant. Un facteur de protection intéressant pourrait
être le coping dyadique, c'est-à-dire la manière dont
le couple fait face au stress au moment du diag-
nostic. Les stratégies de coping sont un processus
important qui permet aux familles d'être résilientes
et de s'adapter aux différentes situations stressantes
(Folkman et Moskowitz, 2004). Il existe plusieurs
recherches sur les stratégies de coping individuelles
chez les parents d'enfants sur le spectre de l'autisme,
mais peu sur la façon dont les parents utilisent leur
relation de couple comme un mécanisme pour gé-
rer le stress, et ce bien que la littérature reconnaisse

la relation de couple comme une source primaire
de soutien pour ces parents (Benson et Kersh, 2011 ;
Cappe et al., 2012 ; Schiltz et Van Hecke, 2021). Une
meilleure compréhension de l'adaptation du couple
parental est nécessaire a�n de mieux soutenir les fa-
milles dès le plus jeune âge de leur enfant. Ce travail
de thèse a été un des premiers à éclairer les pro-
cessus qui permettent un coping dyadique positif au
moment du diagnostic.

Objectif et présentation des articles
Par conséquent, l'objectif principal de cette thèse
était d'étudier la manière dont les parents peuvent
utiliser leur relation de couple comme un soutien,
face au stress généré par le fait d'avoir un enfant sur
le spectre de l'autisme, a�n d'agir en tant qu'équipe
dans l'éducation de leur enfant. Ce travail de thèse
a adopté une approche exploratoire, principalement
liée à la dimension novatrice de ce sujet dans le do-
maine de l'autisme. A�n de répondre à cet objectif,
notre recherche s'organisait autour de trois articles :

- Article 1 : Ce premier article a exploré la lit-
térature concernant la coparentalité dans le domaine
de l'autisme via une revue systématique de la littéra-
ture. Il est publié dans la revue Journal of Child and
Family Studies (Downes et Cappe, 2021).
- Article 2 : Cette publication présente l'étude quali-
tative qui a investigué l'expérience des couples suite
à l'annonce du diagnostic d'autisme de leur enfant,
au cours d'entretiens de couples. Il est publié dans
la revue Journal of Autism and Developmental Di-
sorders (Downes, Lichtlé, Lamore, Orêve, et Cappe,
2020).

1. le travail de thèse a été effectué sous la supervision de la Pr. Emilie Cappe.
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- Article 3 : Ce dernier manuscrit présente une étude
quantitative qui a permis d'explorer l'adaptation des
couples parentaux suite à l'annonce du diagnostic en
utilisant des techniques d'analyses statistiques dya-
diques. Il est publié dans la revue Autism (Downes
et al, 2021).

3.Méthodologie

3.1. Population
Au total, 71 couples (70 pères et 72 mères) ayant un
enfant sur le spectre de l'autisme ont participé à cette
recherche entre janvier 2019 et Mars 2020. Parmi
ces couples, 10 couples (9 couples hétérosexuels et
1 couple de mères) ont également participé à des
entretiens de recherche entre mai à septembre 2019.
Malheureusement, les données du couple de deux
mères n'ont pas été utilisées dans l'étude quantitative
en raison des contraintes des statistiques dyadiques.
Les couples étaient éligibles si (1) leur enfant bio-
logique avait reçu un diagnostic d'autisme dans un
centre de diagnostic spécialisé ; (2) ils cohabitaient
et étaient en relation conjugale stable, sans rupture,
depuis la naissance de leur enfant ; et (3) l'enfant
était âgé de 24 mois à 6 ans 11 mois au moment du
diagnostic. Les participants étaient exclus de l'étude
s'ils étaient illettrés, s'ils ne maîtrisaient pas suf�-
samment la langue française parce qu'ils devaient
remplir les auto-questionnaires en français, ou s'il
y avait un autre enfant dans la fratrie en situation
d'handicap. Ce dernier critère avait pour objectif
d'exclure les parents ayant déjà vécu un processus
de diagnostic pour un autre enfant.

3.2. Procédure de recrutement
Cette recherche doctorale a reçu un avis favorable
du Comité de Protection des Personnes (CPP) Est
3 du CHRU de Nancy le 7 septembre 2018. Les
participants ont été recrutés grâce à quatre centres
de diagnostic spécialisés dans l'autisme, dont ce-
lui du Centre Hospitalier de Versailles, du Centre
Hospitalier le Vinatier, de l'hôpital Bichat-Claude
Bernard, et du Centre Hospitalier et Universitaire de
Limoges. Lorsque les parents arrivaient au centre,
le pédopsychiatre leur expliquait qu'ils pourraient
être sollicités à participer à des protocoles de re-
cherche. Si les parents correspondaient aux critères
d'inclusion, le pédopsychiatre présentait l'étude aux
couples après la restitution du diagnostic ou lors
d'un rendez-vous de réévaluation de l'enfant. Si les

parents étaient d'accord pour participer, le pédopsy-
chiatre leur transmettait la note d'information, et le
formulaire de consentement à signer. Ensuite, les
coordonnées des parents ayant donné leur accord
pour participer, étaient communiquées par l'équipe
à l'investigatrice principale de la recherche, Naomi
Downes.
Ces parents étaient contactés par téléphone un mois
après par l'investigatrice principale a�n de rappe-
ler les caractéristiques de l'étude et de répondre
à des questions. Puis, s'ils acceptaient toujours de
participer, les questionnaires leurs étaient envoyés
par courrier avec une enveloppe timbrée pour les
renvoyer. Chaque membre du couple a reçu un li-
vret comprenant les mêmes questionnaires à remplir
et un code a�n qu'ils soient identi�és tout en pré-
servant leur anonymat respectif. Les questionnaires
prenaient environ 20 à 30 minutes à remplir et étaient
présentées dans cet ordre : (1) le questionnaire socio-
démographique ; (2) l'Appraisal of Life Events Scale
(ALES-vf) (Cappe et al, 2017) ; (3) l'Echelle de
Coping Dyadique (DCI) (Bodenmann, 2008) ; (4)
l'Echelle d'Alliance Parentale (PAI) (Abidin, 1992 ;
Abidin Brunner, 1995) ; et (5) le Questionnaire
d'Auto-Evaluation de la Compétence Educative Pa-
rentale (QAECEP) (Gibaud-Wallston, 1977). A la
�n des questionnaires, une question leur était po-
sée a�n de savoir s'ils acceptaient d'être recontac-
tés pour participer à un entretien de couple. Si les
deux membres du couple répondaient positivement,
ils étaient recontactés par l'investigatrice principale
a�n de convenir d'un rendez-vous d'une heure, pour
l'entretien de couple.

4. Résultats

4.1. Revue systématique de la coparentalité dans
le domaine de l'autisme (Article 1)
Parmi les 12 bases de données bibliographiques ex-
plorées en 2018, nous n'avons trouvé que 9 articles
ayant évalué la coparentalité dans le domaine de
l'autisme, dont 6 études quantitatives, 2 études quali-
tatives, et 1 étude ayant utilisé des méthodes mixtes.
Au niveau du stress parental qui a été évalué parmi
5 études, lorsque la qualité de la relation coparentale
était plus basse, les parents présentaient des niveaux
de stress plus élevés. Ainsi, la relation coparentale
est liée au niveau de stress chez ces parents, et ce lien
semble être plus fort pour les pères. Après l'annonce
du diagnostic, les parents étaient amenés à adapter
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leur relation coparentale en réorganisant leurs rôles
et responsabilités pour répondre aux besoins spéci-
�ques de leur enfant.

4.2. Étude qualitative (Article 2)
Dix entretiens semi-directifs ont été enregistrés et
retranscrits, et une analyse de contenu thématique
a été menée selon une approche inductive à l'aide
du logiciel NVivo en suivant les recommandations
de Braun et Clark (2006). Trois thèmes ont été mis
en évidence : les expériences émotionnelles (vécu
émotionnel après les premiers signes d'autisme jus-
qu'au diagnostic et le vécu émotionnel quotidien
après le diagnostic), le soutien en dehors du couple
(grands-parents, communauté et professionnels), et
l'adaptation (individuelle, coparentale et du couple).

Plusieurs résultats intéressants peuvent être sou-
lignés :
- L'expérience émotionnelle commence avant l'an-
nonce du diagnostic et des opinions différentes
concernant les premiers signes peuvent être une
source de tension pour les couples.
- Les grands-parents apportent un soutien important
et permettent aux parents de passer plus de temps
ensemble sans l'enfant.
- La relation coparentale change après le diagnostic.
Les parents réorganisent leurs rôles, responsabilités
et priorités parentales.
- L'accord parental concernant les pratiques paren-
tales et les méthodes spéci�ques à l'autisme est
important pour les couples. Un désaccord parental
concernant l'éducation de l'enfant est une source de
con�it.
- La qualité de la relation conjugale avant la nais-
sance de l'enfant semble in�uencer l'adaptation du
couple à l'annonce du diagnostic.

4.3. Étude quantitative (Article 3)
Les données des questionnaires ont été analysées
via l'Actor-Partner Interdependance Model (APIM;
Kenny, 1996 ; Kenny et Cook, 1999), qui est un mo-
dèle d'analyses statistiques dyadiques. Ces résultats
montrent que :
- Les parents présentaient des niveaux similaires de
coping dyadique, de relation coparentale et de sens
de compétence parentale.
- Le coping dyadique et le sens de compétence pa-
rentale des parents sont liés à leur niveau de relation
coparentale.

- En ce qui concerne les différences entre les mères
et les pères :
o Le coping dyadique positif des mères permet
d'augmenter la qualité de la relation coparentale per-
çue par les pères.
o Les mères perçoivent les dif�cultés liées au fait
d'avoir un enfant sur le spectre de l'autisme comme
étant plus une menace que les pères.
o Un meilleur sentiment de compétence parentale
chez les pères est associé à un niveau plus élevé de
relation coparentale chez les mères.
o Le sens de compétence des mères diminue en fonc-
tion de l'âge de l'enfant et de la date du diagnostic.
o Le fait de percevoir l'autisme comme étant un pro-
blème commun du couple permet aux pères de per-
cevoir la situation comme étant plus un dé� qu'une
menace ou une perte.

5. Discussion

Les résultats ont souligné la nature interdépen-
dante de la relation entre les pères et les mères. Ef-
fectivement, le vécu et l'adaptation de chaque parent
sont in�uencés par l'autre parent. Ainsi, il est né-
cessaire d'adopter une perspective plus globale et
systémique des familles a�n de mieux comprendre
leurs expériences pour adapter les services à leurs
besoins spéci�ques. Cette recherche montre l'intérêt
de poursuivre l'exploration scienti�que focalisée sur
la relation coparentale et le coping dyadique chez les
parents ayant un enfant sur le spectre de l'autisme.
Une meilleure compréhension des variables ayant
un impact positif sur l'adaptation des parents avec
un enfant sur le spectre de l'autisme est importante
pour développer des stratégies a�n de soutenir ces
familles et favoriser le développement de l'enfant.
Dans le manuscrit de thèse, un modèle théorique
et des recommandations pour enrichir ce champ de
recherche dans le domaine de l'autisme sont dans
l'espoir que ce champ continue à progresser. Ces
éléments sont discutés brièvement ci-dessous.

5.1. Vers un nouveau modèle théorique du vécu
du couple
Quelques modèles théoriques basés sur la relation
conjugale ont été créés dans le domaine de l'au-
tisme, mais sont incomplets à l'égard des facteurs
liés à la coparentalité et des conséquences sur l'en-
fant ainsi que sur les parents et les familles (Karst et
Van Hecke, 2012 ; Schiltz et Van Hecke, 2021 ; Sim
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et al, 2016). Il semble pertinent de rassembler ces
modèles avec d'autres modèles théoriques de la po-
pulation générale centrés sur le coping dyadique et
la coparentalité a�n de créer une représentation plus
complète du processus vécu par les parents ayant un
enfant sur le spectre de l'autisme.
Le modèle théorique issu de la thèse prend en
compte l'aspect : (1) systémique, dont la nature in-
terdépendante de la relation de couple et l'impact lié
à l'enfant, (2) dynamique, l'expérience des parents
n'étant pas �xe, mais évoluant dans le temps en fonc-
tion des antécédents, des processus d'adaptation, de
la qualité de leurs relations, et des conséquences, et
(3) plurifactorielle, le vécu des parents dépendant de
plusieurs facteurs qui sont liés entre eux. Ce modèle
n'est que théorique et mériterait donc d'être testé.
De plus, les futures recherches pourraient compléter
certaines connaissances en se focalisant particulière-
ment sur les domaines peu explorés dans l'autisme,
dont les processus d'adaptation dyadiques, la rela-
tion coparentale et les conséquences sur l'enfant et
ses parents.

5.2. Recommandations cliniques
De nombreuses recommandations cliniques sont pré-
sentées dans les articles de cette thèse. Une des re-
tombées cliniques les plus importantes de ce travail
de recherche est la nécessité de personnaliser le suivi
parental aux besoins et caractéristiques parentaux de
chaque couple, ce qui ne facilite pas la formula-
tion de recommandations. Même si plusieurs points
nécessitent plus d'exploration a�n de les préciser,
nous avons pu établir une proposition préliminaire
de recommandations a�n d'adapter le suivi paren-
tal au couple à la suite de l'annonce du diagnos-
tic d'autisme chez leur enfant (voir �gure 1 en �n
d'article ). Cette proposition ainsi que certaines hy-
pothèses à tester sont discutées dans la thèse.

Premièrement, ces recommandations proposent
d'adapter la restitution aux réactions émotionnelles
des parents a�n de proposer un soutien émotion-
nel adapté au vécu des parents. Lors des entretiens,
certains parents ont demandé explicitement un suivi
émotionnel alors que d'autres n'expriment pas forcé-
ment ce besoin. D'autres connaissances scienti�ques
sont nécessaires pour déterminer si ce soutien émo-
tionnel devrait être proposé aux deux parents systé-
matiquement (même s'il n'y a qu'un parent en dif�-
culté) ou uniquement au parent nécessitant un suivi

psychologique. Inclure les deux parents chaque fois
semble être une opportunité intéressante pour déve-
lopper le coping dyadique positif et un attachement
sécure entre les deux partenaires.

Deuxièmement, de manière générale, le couple
est souvent isolé à la suite du diagnostic et nécessite
un soutien pour traiter l'information a�n de prendre
des décisions et s'orienter au niveau de la prise en
charge. Un accompagnement devrait être proposé
par des professionnels en partenariat avec les parents
pour remplir les dossiers MDPH (la Maison Départe-
mentale des Personnes Handicapées) et trouver une
prise en charge adaptée aux besoins et aux capacités
de l'enfant ainsi que de ceux de sa famille. Il est
évident que plus de ressources sont nécessaires dans
le système sanitaire et médico-social en France pour
fournir ce type de soutien et des prises en charge
adaptées après le diagnostic. Lorsque la prise en
charge est mise en place, les parents doivent réor-
ganiser leurs rôles et responsabilités familiaux par
rapport à certaines contraintes liés aux interventions
et à l'éducation de l'enfant. Cette nouvelle organisa-
tion au niveau de la relation coparentale pourrait être
accompagnée par les professionnels a�n d'aider les
parents à trouver une organisation satisfaisante pour
chaque parent. Il serait aussi envisageable de mettre
en place des groupes parentaux (par exemple, les
groupes de parole, les programmes d'informations,
la formation, etc.,) après l'annonce du diagnostic.
Les témoignages des parents dans l'étude qualitative
a souligné l'importance de ces groupes qui semblent
aider les parents à communiquer dans le couple ou à
relativiser par rapport aux dif�cultés des autres.

Finalement, au niveau de la guidance parentale
où les parents sont formés à des techniques pour
interagir directement avec leur enfant, l'idée serait
de créer un nouveau programme parental ou des
techniques ayant une approche plus �exible a�n de
personnaliser le programme aux besoins du couple
en fonction de leurs caractéristiques parentales et
dyadiques. Effectivement, ce programme pourrait
être créé en fonction des caractéristiques des parents
et changer selon les besoins des couples, au niveau
du choix et de l'ordre des thèmes abordés, du lieu
(dans un bureau, à la maison, ou à distance), ainsi
que des personnes présentes (les deux parents avec
ou sans l'enfant, le parent seul avec l'enfant, ou un
groupe parental). Par exemple, il est possible d'ima-

ARAPI – Licence CC v.4.0 Int.
Attribution – Pas d'Utilisation Commerciale – Pas de Modi�cation

37



BS N� 48 Les Réseaux du Cerveau à la Vie Sociale, épisode 1 2021/2

giner qu'un couple ayant une relation coparentale de
type compétitive béné�cierait davantage de certaines
séances en individuel pour développer les techniques
spéci�ques a�n d'interagir avec leur enfant, d'autres
séances en triade pour travailler sur la relation co-
parentale, et de certaines séances sans l'enfant pour
travailler sur la relation conjugale. Nous proposons
trois options différentes dans notre modèle d'inter-
vention qui nécessitent une validation scienti�que
avant d'être mises en place. En ce qui concerne les
parents ayant une relation coparentale et une rela-
tion conjugale de bonne qualité, ceux-ci pourraient
probablement s'adapter à des guidances parentales
en individuel ou ensemble. L'objectif pour ces pa-
rents serait de préserver la qualité de leur relation
dans le temps et de veiller à ce que la guidance pa-
rentale ainsi que la prise en charge de leur enfant
ne détériorent pas leur relation coparentale par la
suite. Parmi les parents ayant une qualité faible de
relation conjugale et coparentale, les professionnels
pourraient choisir soit de travailler sur la relation
conjugale, soit de travailler sur la relation coparen-
tale. Actuellement, les critères pour faire ce choix
ne sont pas clairs et nécessitent plus de recherches.
D'un côté, il semble que la relation coparentale pour-
rait être une porte d'entrée plus acceptable que la
relation conjugale pour certains parents. En effet,
la relation conjugale n'est plus une priorité pour
certains parents pendant cette période, ils se foca-
lisent plutôt sur la relation coparentale. De l'autre
côté, le coping dyadique permet une meilleure ges-
tion du stress et améliore la qualité de la relation
coparentale chez les deux parents. De plus, la thé-
rapie centrée sur les techniques de coping dyadique
(CCET) a montré de meilleurs résultats concernant
la diminution des pratiques parentales inadaptées
et des comportements inadaptés chez l'enfant neu-
rotypique (Bodenmann et al, 2008 ; Zemp, Milek,
Cummings, Cina, et Bodenmann, 2016). Une solu-
tion pourrait être un programme d'accompagnement
parental qui combine ces deux approches (la rela-
tion coparentale et conjugale), tel que l'Intervention
Systémique Brève Intégrative qui a été développée
récemment auprès de la population générale (ISBI)
(Carneiro et al, 2013). En s'inspirant de l'ISBI, un
nouveau programme pourrait être créé et testé dans
le domaine de l'autisme en s'adaptant et en ajoutant
des éléments spéci�ques aux dif�cultés de ces fa-
milles.

Pour conclure, utiliser la relation de couple
comme une ressource pour ces parents a�n de les
protéger de certaines dif�cultés liées à l'autisme
offre des perspectives prometteuses pour les fa-
milles. Cela permettrait aux professionnels d'agir
dans une perspective préventive dès le plus jeune âge
de l'enfant pour soutenir les parents, leur relation, et
leurs enfants.
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Figure 1. Proposition de recommandations de suivi parental à la suite du diagnostic
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« Ce n'est pas le robot qui apprend, c'est moi »,
traiter une dysgraphie sévère en utilisant une
interaction enfant-robot1

Présentation jeune chercheur - Thèse européenne d'informatique2soutenue le 20 avril
2021, Dr. Thomas Gargot3

Mots-clefs : écriture, dysgraphie, robotique, ta-
blettes électroniques, apprentissage machine.

Dans le règne animal, le développement mo-
teur est crucial. Pour Laborit, le mouve-
ment est notre seule manière d'interagir

avec le monde. Selon Wolpert (2011) « Nous avons
un cerveau pour une raison, une seule et unique rai-
son, pour produire des mouvements adaptés et com-
plexes. [. . .]. [Notre] cerveau devient obsolète chez
les organismes qui n'ont plus besoin de bouger ». Le
développement moteur est un processus complexe.
Il suit des étapes développementales bien précises et
nécessite des expositions à des activités environne-
mentales.

Certains enfants ont un développement moteur
atypique. Dans l'introduction, nous présentons les
prérequis cliniques nécessaires pour comprendre
comment les cliniciens diagnostiquent et traitent
actuellement les enfants ayant un développement
moteur atypique, notamment dans le cas des dif�-
cultés d'écriture manuscrite. Nous nous focalisons
sur deux types de troubles neurodéveloppementaux :
le Trouble du Spectre Autistique (TSA) et le Trouble
du Développement de la Coordination (TDC).
Ces troubles sont fréquents et handicapants avec des
enjeux de santé publique importants. Depuis long-
temps, les pédopsychiatres, les ergothérapeutes et les
psychomotriciens ont décrit de manière précise ces
dif�cultés chez les enfants avec TSA et TDC, et les

approches pour les rééduquer.

Cependant, l'évaluation des dif�cultés motrices
de ces enfants est dif�cile. Les modèles diagnos-
tics eux-mêmes sont complexes et limités. Cette
évaluation est basée sur des instruments cliniques
standardisés semi-quantitatifs qui nécessitent la for-
mation d'experts. Ils peuvent être subjectifs et ne
peuvent pas être utilisés dans un milieu écologique.
Ces contraintes limitent la mise en place d'une ré-
éducation la plus précoce possible, la plus adaptée
aux enfants qui en ont le plus besoin, et la bonne
mesure des progrès des enfants pour individualiser
au maximum la prise en charge.

Quelles technologies de l'information et de la
communication peuvent être utiles dans le suivi des
dif�cultés motrices développementales de ces en-
fants? Que peut-on en attendre et quelles en sont
les limites? Nous avons conduit une revue systéma-
tique analysant 53 articles, qui montrent comment
les capteurs électroniques peuvent mesurer et les al-
gorithmes aider à classi�er la variété des dif�cultés
du mouvement chez les enfants avec TSA (Gargot
et al, 2022). Ces approches pourraient à terme être
plus rapides, précises, accessibles et reproductibles
qu'une évaluation humaine experte. De nombreuses
expériences ont été faites en laboratoire mais n'at-
teignent pas encore les critères de qualité pour une
diffusion clinique à large échelle. En effet, ces tech-
nologies sont encore récentes, émergentes, souvent
peu intuitives ni utilisables en pratique courante pour

1. Ce texte a fait l'objet d'une communication lors de la journée du 5 octobre 2021 Atelier jeunes chercheurs ARAPI / GIS
Autisme et TND : Épisode 1 - du cerveau au comportement

2. Pour lire cette thèse : https ://github.com/Ouphix/presentations/blob/master/2020ThesisThomasGargotRevised.pdf.
Présentation orale longue : https ://youtu.be/OOIkcNDyFag

3. chef de clinique en pédopsychiatrie au CHRU de Tours, Unité Mixte de Recherche, U1253 « Imaging and Brain » (iBrain).
Mail : thomas.gargot@univ-tours.fr
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Figure 1. Propriétés des capteurs de mouvement en termes de résolution spatiale et temporelle, et de durée d'utilisation

les cliniciens ou les parents. Parmi les progrès ré-
cents, des analyses vidéo permettent le suivi de la
posture avec de simples caméras. Cependant, des
algorithmes complexes et lents d'apprentissage pro-
fond basés sur des réseaux de neurones arti�ciels
sont nécessaires. Cet apprentissage profond est en
pleine expansion en médecine mais il nécessite de
grosses bases de données annotées (un clinicien ex-
pert décrit le mouvement qui est mesuré par le cap-
teur) qui sont encore rares. La compréhension et
l'interprétabilité pour le spécialiste, et a fortiori, par
un enseignant ou un clinicien sont encore un dé�,
voir Figure 1.

Ces méthodes pourraient permettre aux prati-
ciens de distinguer les dif�cultés motrices des TSA
d'autres dif�cultés motrices (par exemple celles des
TDC). Cette approche pourrait permettre de suivre
les progrès des enfants dans des environnements plus
écologiques (par exemple à l'école ou à la maison),
ainsi qu'une meilleure compréhension du rôle que
jouent les spéci�cités sensorimotrices dans le déve-
loppement du TSA.

Les dif�cultés de développement moteur appa-
raissent de manière particulière à l'école quand l'en-
fant apprend à écrire. En effet, l'écriture manuscrite
est une des capacités motrices les plus complexes
à maîtriser durant notre vie. Les enfants ont besoin
de nombreuses années pour la maîtriser. Peut-on uti-
liser des stylets et des tablettes électroniques pour
évaluer la qualité et la vitesse de l'écriture manus-

crite? Celles-ci en effet donnent accès à des éléments
factuels qui ne sont pas, ou très dif�cilement, étu-
diés actuellement par les évaluations expertes (par
exemple la dynamique temporelle de l'écriture ou
la pression exercée par le stylet). Comment mener
l'analyse des données, de l'extraction de ces caracté-
ristiques numériques re�étant ces éléments factuels à
la classi�cation avec un apprentissage machine, pour
garder une procédure précise, mais aussi intelligible
et aussi interprétable que possible? La transparence
et la con�ance en ces algorithmes seront, in �ne,
aussi importantes que la précision de classi�cation
dans des contextes éducatifs et cliniques.

Nous montrons comment nous pouvons utiliser les
tablettes électroniques pour mesurer les dif�cul-
tés d'écriture manuscrite (la dysgraphie) d'enfants,
en extrayant des caractéristiques numériques. Nous
avons analysé une base de données d'échantillons
d'écriture de 298 enfants collectées sur des tablettes
Wacom®. L'extraction de ces caractéristiques de
l'écriture a permis une classi�cation automatique
très précise de la dysgraphie grâce à un algorithme
de forêt aléatoire (une méthode de classi�cation de
données basés sur des multiples arbres décisionnels).
Cet algorithme est bien plus simple à interpréter
par le clinicien expert de l'écriture, et à implémen-
ter que des algorithmes d'apprentissage profond qui
automatisent l'extraction de caractéristiques numé-
riques mais de manière peu compréhensible pour un
humain. Cette méthode utilisée sur des tablettes ac-
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cessibles dans le commerce permet de classi�er les
dif�cultés d'écriture de manière plus reproductible
avec moins de données que le test de référence actuel
en France, le BHK. (Asselborn, Gargot et al., 2018)
Les caractéristiques et cet algorithme de forêt aléa-
toire peuvent encore être dif�cile à bien maîtriser.
De plus, ces caractéristiques pourraient avoir un rôle
différent pour classi�er la dysgraphie au cours du
développement. Quel est le rôle des caractéristiques
les plus importantes (selon notre classi�cateur) dans
les domaines statiques, dynamiques, d'inclinaison,
de pression? Est-ce qu'un simple modèle linéaire
de ces caractéristiques pourrait expliquer l'acqui-
sition de l'écriture au cours de l'éducation? Après
l'annotation des tracés d'écriture avec le test de réfé-
rence (BHK), nous avons pu compléter l'analyse de
cette base de données. Nous montrons comment ces
caractéristiques évoluent en fonction du développe-
ment chez des enfants avec développement typique
et chez des enfants avec dysgraphie (Gargot et al.,
2020). La dysgraphie est-elle un concept homogène
avec des manifestations motrices similaires? Nous
avons utilisé ces mêmes caractéristiques pour réa-
liser une nouvelle classi�cation de la dysgraphie.
Nous avons identi�é trois différents sous-types ré-
vélés par un algorithme de K-moyennes. Des études
longitudinales, dans le futur, devraient permettre de
faciliter des prises en charge plus personnalisées en
fonction des spéci�cités du sous-type et du dévelop-
pement de l'enfant.

Figure 2. Analyse fonctionnelle décrivant les mécanismes de maintien de dif-
�cultés d'écriture

Est-ce que la robotique d'assistance peut être uti-
lisée dans la réhabilitation de l'écriture? Quel est
l'impact de l'incarnation physique du robot dans
l'interaction comparée à un simple un avatar ou un
soutien vocal? Nous décrivons le potentiel d'une ap-

proche basée sur un robot pour améliorer la motiva-
tion des participants (Gargot et al., 2021). Dans ce
scénario, un robot lui-même dysgraphique a besoin
de l'aide du participant pour s'améliorer. L'enfant
doit fournir des exemples au robot grâce à la tablette.
Nous faisons l'hypothèse que l'enfant, en essayant
d'améliorer l'écriture du robot, améliore sa propre
écriture (Figure 2 et 3). Cette preuve de concept est
utilisable dans une interaction à court terme avec des
enfants au développement typique. L'interaction à
court terme semble meilleure avec des participants
qui interagissent avec un robot plutôt qu'avec l'ava-
tar ou la voix seule. Est-ce que ce système est utili-
sable dans un contexte clinique? Quel serait le scé-
nario clinique de son usage? Les caractéristiques
d'écriture extraites par la tablette électronique ne
sont pas utilisées actuellement dans le contexte de
la rééducation conventionnelle papier-crayon.

Figure 3. Processus cognitifs et affectifs impliqués dans le dispositif Cowriter.

Nous avons enrichi cette preuve de concept et
réalisé une étude longitudinale sur un sujet, cen-
trée sur les besoins d'un utilisateur �nal potentiel.
Celui-ci avait une dysgraphie et un TDC sévère dans
le cadre d'un trouble du neurodéveloppement com-
plexe (Gargot et al., 2021). Il avait suivi d'autres
thérapies classiques qui avaient échouées. Cet enfant
a pu enseigner l'écriture au robot via une tablette
et réaliser des jeux sérieux avec des boucles de ré-
trocontrôle en direct, basés sur certaines caractéris-
tiques d'inclinaison, de pression, de dynamique, de
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