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L’autisme en Polynésie Francaise : On en parle ?
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Sensibilisation Association:




Crée en septembre 2016, notre association regroupe les
familles ayant un (ou plusieurs) enfants
atteints de Troubles du Spectre Autistique (TSA ou Autisme)
avec ou sans troubles associés (TDA/H..)

Nos Objecitifs :

* Améliorer la vie scolaire, médicale et sociale des enfants /ados
atteints de TSA

* Permettre aux familles de se rencontrer et d’échanger lors d’activités

ou de rencontres avec des professionnels de divers champs( artistique,
meédical, paramédical, éducatif).

* Permettre aux familles de mieux appréhender I'handicap |nV|S|bI5de

leur enfant via des formations/ activités proposées par des
professionnels.

* Sensibiliser la société et les institutions aux différen andl pf
invisibles de nos enfants/ adolescents r
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LES ATTENTES ET SOLUTIONS
PROPOSEES




[1 a) CE QUE LES FAMILLES VOUDRAIENT QUE VOUS SACHIEZ:

%
%

Nous, parents, sommes les « spécialistes » de nos enfants.
Nous sommes les plus a méme de vous expliquer leurs particularités et donc de
vous orienter sur les comportements a favoriser ou a éviter a I'école.

Derriere chaque enfant atteint de TSA, vous rencontrerez des parents qui
s’investissent de différentes maniéres:

- Des parents inquiets, qui n‘'osent pas s’exprimer , mais qui malgré tout aimeraient
se faire entendre => ne pas heésiter a communigquer avec eux et a les
guestionner sur les particularités de leur enfant

- Des parents volontaires, qui s'impliquent et se renseignent auprés du corps
enseignant => les considérer comme des alliés, des ressources pour faciliter
votre travail avec I'’enfant plutét que de percevoir leurs démarches de manieére
envahissantes ou négatives.

Une bonne relation avec les parents est importante car non seulement le climat
sera propice a I'évolution de I'enfant mais cela permettra un soutien mutuel entre
I'équipe pedagogique et la famille tout au long de I'année.



L’évolution de nos enfants est beaucoup plus flagrante lorsqu’ils
sont scolarisés a temps plein (avec une prise en charge de type AVS ou ULIS)

Nous n’attendons pas du corps enseignant qu’ils suivent a la lettre le programme
scolaire car nous sommes conscients que nos enfants n’ont pas le niveau requis.
Mais, comme tous parents, nous aimerions que nos enfants progressent

en fonction des apprentissages adaptés et évolutifs tout au long de I’année.

Chaque enfant atteint d’autisme est différent, vous ne pourrez donc pas
forcément appliquer avec I'un ce que vous avez réussi a faire avec 'autre (comme
une page blanche)

Une communication et des échanges réguliers entre enseignants ( enseignants
spécialisés, avs, enseignants ordinaires) mais également avec les professionnels
de soin de I'enfant ( pédopsy, orthophoniste etc) permet d'obtenir des outils et des
meéthodes qui facilitent 'approche pédagogique vis-a-vis de I'enfant.

Définir un mode de communication constant avec les familles, qui certes peut
sortir du cadre administratif et pédagogique conventionnel mais permet un
soutien mutuel entre le corps enseignants et les parents tout au long de I'année.




Une centration sur les difficultés vécues au quotidien ne favorise pas des
échanges positifs et constructifs entre la famille et le corps enseignant.

Il est donc important d’exposer davantage les compétences et les capacités
de I'enfant pour mettre en place un travail plus efficace.

Q Déculpabilisez ! : Comme nous, parents, vous serez amenes, dans vos

apprentissages avec nos enfants, a passer par différentes phases : progression,
stagnation et/ou regression (hauts et bas).

Il est important dans ces moments la, qui peuvent étre difficiles et parfois
longs, de se tourner vers les familles a la recherche d’explications et/ou de
solutions (il est fort possible que nous vivions la méme chose a la maison).

Par contre, la phase de progression, quand elle se présente, s’avere étre aussi
bénéfique a I'’enseignant qu’a I’enfant.
Nous vous conseillons de 'optimiser le plus possible.

“ Nous sommes les spécialistes de notre enfant “
“ Etre présent le plus possible et garder un bon contact avec le corps enseignant “



P e

b) NOS EXPLICATIONS ET SOLUTIONS

-~ SUITE A DES DISCOURS “TYPES”

« Il faut arréter de materner votre enfant, Maman ! » et « il faut lui donner
sa place au papa »

0 La plupart des mamans ont souvent entendu cette phrase...ll est vrai que
o nous sommes souvent plus protectrices envers nos enfants (surtout lorsqu’ils
l’ sont petits), car nous appréhendons I'avenir et le regard de la société vis a vis
de leur handicap.
Ceci étant dit, nous connaissons tous dans nos entourages, des mamans trés
maternantes et pourtant ceux ci ne sont pas atteints de TSA.... Quant aux papas, ils
savent trés bien prendre leur place auprés de leur enfant.

« Nous ne sommes pas formés a gérer ce type d’enfant »

0 Nous, parents, ne sommes pas non plus formés a I'handicap de notre enfant.
i’m Nous apprenons, chaque jour, a adapter notre quotidien, nos regles de vie
familiale en fonction de I'évolution de notre enfant.

Une formation vous expliquerait sirement 'Autisme dans sa généralité mais ce trouble
est si vaste et I'évolution de chaque enfant est tellement différente que vous ne pourrez
pas forcément appliquer systématiquement les mémes outils pour tous.

La communication réguliere avec les familles reste le moyen le plus efficace pour
réussir.



‘ « Il faudrait qu’ils soient dans des centres spécialisés » I

A I'heure actuelle, 'IME n’accueille pas les enfants atteints de TSA , et le Fare
Aupuru est déja complet.

De plus, nous avons pu constater, pour la plupart des familles, une réelle évolution tant
sur le plan social que scolaire sur nos enfants lorsqu’ils sont incluent en milieu scolaire
ordinaire.

En effet, 'école étant le premier espace de tous les enfants pour apprendre les codes de
notre sociéeté, il est nécessaire pour nos enfants atteints de TSA d’'étre en contact des
enfants dits ordinaires et d’adopter au mieux une attitude d’éleve.

« On a trop d’enfant, on ne peut pas faire de cas par cas »
@

Nous avons conscience du nombre d’enfants que doit gérer un enseignant et en
effet, le cas par cas est difficile.
Cependant, il n'est pas impossible, avec l'aide de la famille et des professionnels
(enseignant(e) spécialisé(e), personnels médicaux, orthophoniste...) de trouver des
apprentissages adaptés a proposer a I'enfant. Certes cela demande une préparation
supplémentaire, mais, qui s’avérera bénéfique pour lI'enfant, pour I'enseignant mais
également pour 'ensemble des éleves de la classe.

« Mais il a le temps de progresser, Maman » ou « |l faut laisser le
temps au temps»
e Nos inquiétudes se portent sur I'avenir social et professionnel incertains de nos
enfants. Notre responsabilité quotidienne est de permettre a nos enfants de
gagner en autonomie. Chaque année compte pour nous, parents.

it



« Ton enfant ne veut pas, donc je ne vais pas le forcer » et
« Moi, je ne fais avec lui que de la socialisation »

9
¥ m Un enfant TSA a un temps d’attention tres court (30 secondes mini a plus) : il
'ﬂ est normal qu’a un moment il se détache du groupe ou perturbe la classe.
Cependant, il est important de le reprendre autant que possible sans le brusquer et de
le ramener dans le groupe classe.
Plus I'enfant reste isolé, plus les apprentissages seront difficiles.
Les crises qu'il peut étre amené a faire ne sont que le reflet de leur frustration et non
d’une souffrance réelle.
Il est nécessaire de ne pas céder, de poser un cadre comme tout enfant en a besoin,
car c’est comme cela que celles-ci s'estompent peu a peu.
Ainsi, les apprentissages futurs seront plus faciles. |l ne faut pas s’arréter a ne faire
que de la socialisation, mais de lui apprendre a devenir €leve avec des apprentissages
adaptés.

« C’est toi qui éduque mal ton enfant ! »

0

iﬂ‘m La pathologie de I'enfant entraine des difficultés a gérer son comportement
qui a tendance a étre confondu a des caprices.

Il ne faut pas confondre mauvaise education (caprices, maniéres) a troubles du

comportement d’'un enfant TSA (crise en public, cris, gestes brusques etc)



~TES POINTS A RETENIR:

Une communication directe et réeguliere avec les familles permet
d'instaurer un climat positif entre tous les intervenants.

Accueilllir un enfant porteur de TSA dans sa classe, implique de sortir du
cadre conventionnel de I’enseignement et de fournir un travail différent
tant dans la relation avec la famille que dans la pédagogie mais il s’avere
bénéfigue pour tous.

Malgré les difficultés, rien est impossible. Avec de la volonté et de la
bienveillance, vous trouverez des solutions et de l'aide aupres des familles
et des professionnels de santé de I'enfant.

La scolarisation avec un temps justifie, en fonction des réels besoins/
capacités de I'enfant et en accord avec les parents, est réellement
bénéfique.

La cohésion entre tous les partenaires (professionnels éducatifs, médicaux,
parameédicaux) et la famille est tres importante pour une rapide évolution
des enfants atteints de TSA

Nous comptons sur vos competences professionnelles respectives afin
de nous aider a mieux appréhender I’handicap invisible de nos enfants



La scolarisation

A

ECOLE

COLLEGE
LYCEE 4
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ENTREE EN MATERNELLE:

Débuts difficiles pour quasi toutes les familles:

- Pas préeparés / pas « armeés »

- Manque d’'informations (concernant nos droits) VB L) ik

- Les dossiers pour I'obtention d'une AVS (et reconnaissance du handicap)
prennent en général plusieurs mois

- Le role de 'AVS vis-a-vis de I'enfant TSA est aléatoire en fonction des
établissements scolaires et des enseignants

(garde d’enfant , parfois livré(e) a eux méme pour les apprentissages socio
éducatifs de I'enfant...)

Nous avons du mal a nous positionner en tant que parents décisionnaires
(place pivot) face aux demandes du corps enseignants.

Pour quasi tout le monde, les enfants ne sont allés a I’école qu’en matinée
voir 1h ou 2.

«Scolarisation tres difficile car 'enfant est étiqueté d’handicapé et nuisible pour
les autres enfants. On le met de coté. »



u ECOLE PRIMAIRE ET COLLEGE / LYCEE:

| - Parents plus prépares

- Le dispositif ULIS est un vrai soutien .
(dans le cas ou l'inclusion en classe ordinaire est bien appliqué)

- Sentiment d’appréhension a I'approche de chaque rentrée scolaire et impuissance
face au constat qu'il s’agit d’'une question de personne

- Notification notable d’'une évolution dans les apprentissages socio-éducatifs
d’ un enfant atteint de TSA au contact d’'un corps enseignant intéresse, bienveillant et
volontaire.

1 «[...] c'est plutdt les rentrées scolaires qui restent une source de stress. »
"I « On apprend sur le tas et avec le temps, on anticipe les difficultés que I'on pourrait
rencontrer par rapport a la scolarité. On est plus armés »

| De maniere générale, de la maternelle aux classes supérieures, nous avons
tous le sentiment de devoir nous battre ou rester vigilant pour une bonne et
réelle inclusion de nos enfants en milieu scolaire sauf lorsque nous avons la
chance de rencontrer un(e) enseignant(e) bienveillant(e).
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Table ronde Educative :




ENTRACTE

Reprise dans 15 min
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L’annonce du handicap
et la vie familiale




L’ ANNONCE DU HANDICAP

Suspicion, Incomprehension,
Intuition \ /, Choc
Culpabilité, Déni.

Inquiétudes
sur I'avenir

Acceptation et
Mobilisation

Deuil de I’enfant idéalisé



Arrét de travail de
I'un des parents
pendant plusieurs

années : Rdvs, \ lJ/ i /’ Difficultés pour

Centralisation
sur I’enfant

Scolarité a temps la fratrie de

partiel... trouver sa place

Fatigue morale, /

frustration..

Difficultés
financieres




Conference Médicale:
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CHPF

Centre Hospitalier
de la Polynésie frangaise

Trouble du Spectre de ’Autisme

I Séminaire de ’Association Entre deux mondes 2022

Dr Morgane EVEN
Pédopsychiatre 21 octobre 2022



Plan

1 L’Autisme c’est quoi ?
1 Dépistage précoce
1 Recommandations de prise en charge

1 Ecole et apprentissages



Trouble du Spectre de I’Autisme

Definitions



Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA)

- Trouble du neuro-développement

= Autisme

1/ 100

- Spectre

- # maladie psychiatrique



TSA : définitions

Comportement répétitifs
Intéréts restreints
Intolérance au changement




TSA : définitions

- Comorbidités
 Deficience intellectuelle
~ Autres troubles du neurodéveloppement
 Epilepsie
- Anxiéte

- Causes multifactorielles
- Génétiques
- Environnementales
~ autres




Particularités sensorielles

~ Difficultés a traiter en méme temps
- plusieurs informations de 'environnement
- les informations de son propre corps

- Difficultés a filtrer et a donner du sens

— Difficultés a s’adapter en temps réel

— Perturbation des compétences sociales



Particularités cognitives

~ Theéorie de la cohérence centrale

Informations diverses = tout cohérent

= percevoir le sens caché, avoir une vue d’ensemble,
catégoriser, conceptualiser

Perception des détails > global

Perzonne sens outisme Fersonne avec putisme
iteration glabaie de nitégratian tfragmentée de
Tfeomatio I"infarmnatoon

radgration Ju sens o Sattache aux détals

Autisme = Faible cohérence centrale Mais Forte perception du detail



Particularités cognitives

 Theéorie de ’esprit = attribution d’états mentaux

— adaptation du comportement en fonction de ce qu’on
déduit de 'autre

[’autre peut voir, savoir, ressentir des choses différentes
= permet de prévoir et expliquer l'action des autres

Maxime range son chocolat dans le placard  Quand Maxime est sorti, sa mere déplace le Maxime rentre a la maison pour gouter
vert avant d'aller jouer dehors chocolat et le range dans le placard bleu



Troubles des fonctions exéecutives

~ Planification et réalisation d’actions dans un but précis

- élaboration de stratégies
~ planification de taches
- maintien de 'attention

~ flexibilité mentale (adaptation aux imprévus,

correction d’erreurs, passage a la tache suivante)

~ controle de I'inhibition



Diagnostic précoce

pour une prise en charge précoce



Diagnostic précoce

~ Diagnostic clinique : association de signes persistants
dans le temps

~ Diagnostic a partir de 3 ans, mais soins dés que
possible

3 formes :
0 signes trés précoce (rare)
0 signes a partir de 18 mois
0 régressions des acquis plus tardive

~ Meilleur signe = inquiétude des parents



A 12 mois

~ Communication :

~ @ babillage, @ imitation vocale
| @ expression des besoins

. Interactions :

| @ réaction a la séparation / aux retrouvailles
1 @ geste d’anticipation, regard fuyant
@ réponse au prénom, @ attention conjointe

| Intolérance au contact physique
1 Sensibilité aux changements

Rythme du sommeil perturbé

- Difficultés alimentaires (morceaux, couleurs)



24 mois

Communication
@ babillage, @ association de mots

| écholalies
| @ expression des besoins, mimiques pauvres

~ Interactions

@ réponse au prénom, @ pointage, @ attention conjointe
~ 0 jeu de faire semblant

Sensibilité aux changements

- Manipulations étranges, mouvements inhabituels
Difficultés alimentaires

 Rythme du sommeil perturbé



> 2 ans

[]

[]

Communication

@ pointage proto-déclaratif, main-outils
© langage sans intention de communiquer
 prosodie inhabituelle, « tu » a la place de « je »

Interactions

@ imitation, @ jeu symbolique

Rituels, intolérance aux changements
Stéréotypies
Intéréts spécifiques




Recommandations



Recommandations de prise en charge

 dans les 3 mois apres le diagnostic
~avant l'age de 4 ans
~ précoce
~ globale
personnalisée

coordonnée (co-construite avec la famille)

' Objectifs
Permettre des apprentissages

Favoriser les interactions sociales
Soutenir ’estime de soi




Programme TEACCH

1 Organisation de 'environnement

1 Prise en charge individualisée

1 Processus d’évaluation

1 Collaboration avec les familles

1 Moyens de communication alternatifs
1 Aptitudes sociales et loisirs

1 Autonomie

| Structuration de 'enseignhement



TEACCH : structuration de ’environnement

1 lieu = 1 fonction
diminuer les distracteurs
 organisation visuelle

Emploi du temps
Moins d’'imprévu

- Motivation
Organisation du temps

Routines

4 infos : tache, quantité, durée, apres



ABA (Applied Behavior Analysis)

1 Antécédent -> Comportement -> Conséquence

1 Apprendre a gérer les comportements pour
favoriser 'autonomie

1 Apprendre des comportements alternatifs

- Utiliser des renforcateurs



ABA

- Guidance

0 visuelle

0 gestuelle

0 par imitation

0 physique

0 verbale

0 environnementale

1 Chainage : décomposition du comportement

1 Faconnement : approximations du
comportement renforcées graduellement




Modele de Denver

- Méme principes que la méthode ABA
1 Séquences de stimulation par le jeu
1 Développement de nouvelles ressources

" de communication
 d’adaptation a 'autre



Apprentissages




Retard des acquisitions

' Défaut d’attention conjointe

= Répétition d’occasions manquées d’apprendre
1 Peu d’apprentissage spontaneé
- Défaut de généralisation

1 Faible intérét pour les interactions sociales



Principes généraux

Adapter le langage

o mots simples, phrases courtes affirmatives

v W9 =
o pas de double sens H i T Ly \g chat

Utiliser des supports Visuels objet photo  image couleur imageNB picto  mot écrit
>

Structurer ’environnement et le temps
Séquencer les apprentissages

Rendre ’abstrait concret

Outils de renforcement (utiliser les centres d’intéréts,

contrat a économie de jetons) o f
W @ —

Aider a faire des liens E

\ les parasites (outils sensoriels) et I'imprévu




TSA et école maternelle

~ Sécuriser 'environnement

~ ingestion de petits objets

mises en danger (escalier, cour, Wy,

pictogramme « interdit » Q

- délimiter 'espace, diminuer le temps en cour de
récréation



TSA et école maternelle

~ Structurer 'espace

- photos de chaque lieu de 1’école

~ espace de travail épureé

/\ Confort (beaucoup de stimulations sensorielles en
maternelle)

~ coin refuge, casque antibruit, lunettes de soleil...




TSA et maternelle

~ Structurer le temps
difficulté a se repérer, appréhender la
succession d’activités, estimer la durée

- emploi du temps visuel
avec photos / pictogrammes

- Timer (visualiser le temps qu’il reste)




TSA et école maternelle

- Outils de communication

| Supports visuels :
imagiers, images pour les consignes

| Imagier des émotions

. Pédagogie Montessori 2?2 Oui, Si:

| structuration de latelier avec début et fin
| guidance par chainage arriere

| refaire plusieurs fois avant de complexifier

| d’abord en individuel oui en groupe



TSA et école élémentaire

~ Adapter 'environnement sensoriel et la communication

rituels de classe
. emploi du temps individuel régulier
. Timer
. affichages sobres et clairs
~ place attitrée
- temps calmes (méme en récréation)
. peu de sollicitation verbale
| petit groupe

classe calme

. lieu d’apaisement




TSA et école élémentaire

- Rendre la tache pédagogique accessible

' Objectifs précis
- Tache explicite et décomposée

~ Documents épureés

' Renforcement positif

~ Apprentissage par imitation, sans erreur
~ Refaire, refaire, refaire

- 3éneéraliser




TSA et école élémentaire

- Développer les attitudes sociales

| Sensibilisation des camarades
- Décodage des émotions

- Décodage des signaux sociaux
 Attention au harcelement

~ Petits groupes

- Aménagement les temps de récréation




S’informer, se former

Nombreux outils gratuits, en ligne



Se former, s'informer

 Comprendre et trouver des solutions

1 www.deuxminutespour.org
~ application TSARA

1 Cours théoriques en ligne & webinaires
1 Coursera (MOOC de 'Université de Geneve)

1 www.eflap-craif.org

- Banques de pictogrammes



http://www.deuxminutespour.org/

Merci de votre attention

Quelques questions ?7?
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L’environnement extérieur
et ses problematiques




lls sont débiles parce qu’ils
ne parlent pas ou qu'on ne
comprend pas ?

se tapent la téte contre
urs?

Tous les enfants porteurs de troubles autistiques ne sont pas « surdoués » par
contre ils ont bien un potentiel « extraordinaire » dans des domaines (mémoire...)
mais difficilement exploitable au niveau des matiéres et apprentissages scolaires
habituels.

Nous, parents, parlons de différents « degrés » d’autisme mais il faut savoir que
chaque enfant est réellement différent.

IMPORTANT: L’autisme n’est pas une MALADIE mais un trouble !

1 On ne peut pas en guérir mais on ne peut qu’ apprendre a vivre avec...



" LES ACTIVITES EXTRA SCOLAIRES:

_ Certains enfants arrivent a en faire: judo, piscine, comédie musicale, camp
scout...

~Quelques enfants sont en garderie également.

Les points positifs pour les enfants:

[]

* Travail sur la socialisation,
* Gestion de la frustration, colere et gagne en estime et confiance en soi
* Apprentissages des regles de vie en collectivité

Les points négatifs pour les familles :

* Trouver une structure qui accepte d’accueillir 'enfant

* Présences souvent demandées des parents lors des activités

* Manque de moyens financiers et Manque de temps

* Barriére du langage (les relations sociales sont plus compliqués pour nos enfants)






Les différentes formes de communication et
d’apprentissage

Outils et méthodologie



e CREER UN ENVIRONNEMENT ADAPTE A LA COMMUNICATION

e Face a face
* A la hauteur de I'enfant




« REPERER ET NOTER CE QUE L’ENFANT AIME/CENTRES D’INTERET

* Jouer a ce que I'enfant aime

* Temps courts (secondes = minutes) '

* Diminuer vos exigences

* Procurer du plaisir et prenez plaisir a jouer avec I’enfant

» Capter son attention (faire des mouvements/gestes, bruitages/sons, mimiques

gue I'enfant aime, comptines, etc.)
* Recommencer plusieurs fois (sans attendre de retour au début)
* Ajouter une GUIDANCE, faire avec I’enfant (si nécessaire au début)

* Montrer qu’on prend du plaisir (apprendre a jouer)



* AMELIORER LA COMMUNICATION

* Reprendre les petites situations de jeux et provoquer une action : une
demande/une verbalisation, un geste, un pictogramme...

* Poury arriver :
 Recommencer souvent (« encore »),
* Ajouter des gestes, des mots, des signes,
* Ne pas donner tout de suite (« ballon »),

* Mettre hors de la portée de I’enfant (provoquer pointage, gestes, orientation
du regard...),

» Attendre une production/une action (son, vient chercher I’adulte/le jeu, etc.).
- Attention donner tout de suite un feedback

ACTION de I’enfant & REPONSE immédiate de I'adulte.



* DEVELOPPER LES PRE-REQUIS AU LANGAGE

* Bruitages et mimiques
(animaux, voiture, pompiers, tondeuse, ballon percé, Bah, etc.)




* Souffle

(Plumes, bulles, paille dans 'eau, sifflet, pipeau, trompette, langue de
belle-mere, pate a bulles, ballons, balle de ping-pong, blow pens, etc.)




* Emergence et développement du langage

* Introduire les Mots simples L3RR = ol n
 Accompagner la Parole : + gestes + pictogramme: = ® < +signes |© '

* Si production ou répétition de I’enfant =2 reformulation et encouragements
* Développer un Langage fonctionnel (LO avec ou sans CAA)

» Développer les habiletés pragmatiques (adaptation au contexte)






MERCI DE YOTRE ATTENTION
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