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Preface

Bernadette Rogé

A NECESSITE D'UN DIAGNOSTIC précoce de l'autisme est reconnue de longue date par la
communauté scientifique internationale. En France, la Haute Autorité de Santé a
entériné officiellement cette position en 2005 dans ses recommandations pour le
diagnostic de lautisme. Dans le prolongement, les recommandations pour la prise

en charge des enfants et adolescents (2012) confirment cette priorité assortie de l'obligation
de mise en ceuvre des mesures de soutien dans les 3 mois qui suivent la confirmation
du diagnostic. Léducation prend la place centrale qui lui revient dans le dispositif de
prise en charge, et les principaux programmes comme TEACCH, et ABA font partie des
stratégies éducatives recommandées par la HAS. Pour ce qui concerne les trés jeunes
enfants le modéle de Denver est également recommandé. En effet, les approches éducatives
destinées aux enfants plus grands ne tiennent pas suffisamment compte de tous les aspects
du développement précoce et mettent surtout l'accent sur les apprentissages en vue de
compenser les déficits. Chez les trés jeunes enfants, le probléme est bien différent puisqu’il
s'agit de relancer le processus de développement en s'appuyant sur la plasticité cérébrale.
La psychologie du développement a souligné l'importance des aspects socio-émotionnels
qui doivent sous-tendre le développement cognitif et social. LESDM (Early Start Denver
Model) est une approche qui intégre toutes ces données, ce qui en fait un outil de choix
pour lintervention auprés des enfants trés jeunes.

LESDM constitue un nouveau volet du modéle de Denver initialement destiné a des enfants
de 24 a 60 mois. L'age du diagnostic étant de plus en plus précoce, de nouvelles adaptations
destinées a des enfants dés l'age de 12 mois ont été introduites. Ce modéle est sous-tendu
par l'idée que les enfants avec autisme peuvent apprendre dans tous les domaines. Leur
manque de progrés est considéré comme ié a la méconnaissance de leur fonctionnement
spécifique qui induit un probléme dans le choix et les modalités de mise en ceuvre des
activités éducatives qui leur sont proposées. De plus, les déficits initiaux dans 'engagement
social, l'imitation, le partage émotionnel privent ces enfants des expériences qui fondent
le développement précoce. L'ESDM apporte les moyens d’orienter ['enfant vers les aspects
pertinents de son environnement durant toute sa durée d'éveil, ce qui permet de restaurer
des conditions optimales de stimulation.
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Préface

Les premiéres études d'efficacité montrent des progrés significatifs dans les différents
domaines du développement des enfants lorsqu’ils sont comparés a des enfants contrdles
ayant recu un traitement moins spécifique et moins intensif. Si ces résultats sont tout a
fait encourageants, il faut souligner que tous les enfants ne bénéficient pas de maniére
aussi favorable de lintervention précoce. Les variables qui pésent le plus dans ['‘évolution
des enfants ne sont pas encore cernées et il reste a poursuivre les études qui permettront
de déterminer quels sont les facteurs les plus importants pour une bonne progression.

Cet ouvrage présente les principes fondateurs de 'approche ESDM avant d'aborder le contenu
du programme et ses modalités d’application, la méthodologie qui le sous-tend, le contexte
de sa mise en ceuvre et les effets de ce type d’intervention. Il représente un document
indispensable pour tous les intervenants, professionnels et parents, qui veulent apprendre
comment tisser patiemment les liens sociaux, amener 'enfant a s'engager dans l'interaction
pour apprendre de maniére volontaire et enthousiaste avec l'adulte qui s'occupe de lui.
L'ESDM ouvre des perspectives nouvelles et apporte l'espoir d’'une reprise au moins partielle
de la trajectoire de développement. Mais que l'on ne s’y trompe pas, si 'approche semble
naturelle, elle n'est pas si facile a mettre en ceuvre qu'il n'y parait. Elle fait appel a des
ressources sociales spontanées chez les intervenants, mais il convient de savoir exploiter
cet engagement émotionnel et de le moduler, tout en sachant appliquer des méthodes
rigoureuses d’apprentissage. Cet ouvrage est le document indispensable mais il ne saurait se
substituer a une formation pratique qui comporte des mises en situation et une supervision
par des professionnels qualifiés.!

Enfin, si 'ESDM est porteur d’espoir pour les jeunes parents, il ne faudrait pas oublier
qu’il s'agit d'une approche qui repose sur une intervention intensive. La HAS a d'ailleurs
reconnu la nécessité de fournir au moins 20 a 25 heures hebdomadaires d'intervention pour
les trés jeunes enfants. Cela nécessite des moyens et il reste a espérer que les pouvoirs
publics reconnaitront cette nécessité et agiront dans le sens qui convient. Certains moyens
financiers existent mais sont encore mal orientés et des décisions courageuses simposent.

1. Formation 2 I'ESDM assurée en France par Bernadette Rogé, ceresa.fr
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Avant-propos

L'enfant est lartiste et le tableau a la fois.
Alfred Adler

E LIVRE DECRIT UNE APPROCHE pour travailler avec de trés jeunes enfants présentant
des troubles du spectre de l'autisme (TSA), qui favorise la tendance spontanée des
enfants a s'orienter vers les autres et a interagir avec eux (désignée sous le terme
dinitiative) et leur capacité a s'engager avec autrui. Cette approche, nommée

« modele d'intervention précoce de Denver » (ESDM - Early Start Denver Model), suit tous
les intéréts et tendances manifestés par l'enfant et apporte ainsi un outil qui servira
de support pour la construction de linteraction et de la communication sociale. LESDM
englobe les modeéles « constructivistes » tout autant que les modeéles « transactionnels » du
développement de l'enfant. Lapproche « constructiviste » considére les enfants en bas age
comme des étres actifs qui construisent leur propre monde mental et social a partir de leurs
expériences motrices, sensorielles et affectives interpersonnelles. En d’autres termes, l'enfant
est un artiste peintre créant sa propre « image » du monde. Lapproche transactionnelle
considére que les enfants en bas age et les personnes qui s'en occupent s'affectent
mutuellement, et ont une influence mutuelle sur le développement de chacun d’entre eux.
Le tempérament, le comportement et les émotions des personnes qui s'occupent de l'enfant
aident a forger et a modifier le comportement du petit enfant et ses représentations des
autres et du monde qui les entoure, tandis que le tempérament, le comportement, et les
capacités de 'enfant modifient les types de comportement des personnes qui s‘occupent de
lui, et ceci se prolonge durant toute la période de développement - c’est-a-dire toute une
vie. Par ce processus interactif, la peinture fait l'objet d'une co-création.

LESDM cherche a donner aux enfants atteints de TSA les moyens de devenir des participants
actifs dans le monde et capables d'initier des interactions avec autrui. Lautisme affecte
souvent linitiative de l'enfant. En particulier, les enfants atteints d'autisme sont souvent
moins enclins a initier des interactions avec autrui et tendent a se focaliser sur une
gamme restreinte d'activités. Cette caractéristique existe depuis le tout début de la vie de
lindividu et continue tout au long de sa vie ; c'est une des marques de l'autisme. Pour un
jeune enfant, le fait de prendre moins d'initiatives sociales réduit d'autant les occasions
d’apprendre et une gamme étroite et répétitive d'activités a également pour conséquence
la réduction des opportunités d’apprentissage. La nature de l'autisme restreint le champ
des opportunités pour apprendre, affectant ainsi chaque heure de la vie de U'enfant, ce qui
finit par multiplier le nombre d'occasions perdues d'apprendre de mois en mois et d'année
en année. Ainsi, le jeune enfant atteint d’autisme posséde bien moins d'expériences lui
permettant de construire sa compréhension des étres humains et des événements du monde.
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Cependant lautisme affecte non seulement l'enfant autiste, mais aussi toutes les personnes
qui interagissent avec cet enfant. Depuis les toutes premiéres manifestations, pleurs,
toussotements, les nouveau-nés se comportent de maniére a ce que les adultes qui s'occupent
d’eux leur sourient, jouent ou les réconfortent. Chacune de ces interactions sociales fournit
a l'enfant de multiples opportunités d’apprendre et la réponse qu'il donne aux parents/ceux
qui s'occupent de lui' tend a susciter d’autres échanges. Les jeunes enfants forgent donc
activement, le nombre et le type d’échanges sociaux avec leurs parents dés le début de leur
vie, et cet échange social initié par U'enfant se poursuit tout au long de sa période d’éveil
chaque jour, produisant ainsi quotidiennement des centaines d’'occasions d’apprentissage
de la langue, des comportements sociaux, du jeu, et des compétences cognitives. Il est peu
probable que le jeune enfant avec autisme prenne linitiative de ces échanges sociaux de la
méme maniére que les autres enfants — que ce soit avec leurs parents, avec leur fratrie, ou
avec les autres enfants - ce qui diminue fortement le nombre de possibilités d’apprentissage.
En outre, un des effets insidieux supplémentaire de 'autisme est que, méme lorsque les
autres s'engagent dans des échanges sociaux avec le jeune enfant atteint d’autisme, comme
les parents, la fratrie ou d'autres enfants le font souvent, U'enfant avec autisme peut ne
pas répondre avec plaisir, par le contact visuel, ou par le rire. Sans réaction claire, facile a
interpréter traduisant le fait que U'enfant aime bien cet échange et désire qu'il se poursuive,
les parents peuvent ne pas percevoir de signal les renforcant dans leur propre initiative
sociale. Si les partenaires sociaux ont l'impression que leurs initiatives ne sont pas positives
pour l'enfant, il est fort possible qu’ils les diminuent. Dans le langage comportemental,
leurs initiatives font l'objet d'une extinction en raison du manque de renforcement positif
de la part de l'enfant. Dés lors, leffet est cumulatif : d'une part, 'enfant ne prend pas assez
fréquemment linitiative et ne crée donc pas d’occasions d’'apprendre, et d'autre part ses
partenaires sociaux réduisent leurs initiatives, ce qui diminue encore plus les occasions
d'apprendre.

LESDM commence par aborder l'échange social de ['enfant avec autrui - ce qui fournit un
moyen d’amorcer, de construire, d’enrichir, de renforcer et d'augmenter les initiatives des
enfants, et aide les parents et les autres partenaires a interpréter les signaux émis par
U'enfant et a poursuivre leurs échanges. Ces techniques ont pour effet immédiat d’augmenter
radicalement le nombre d’occasions d’'apprendre la communication sociale dont l'enfant fait
l'expérience d’heure en heure, jour aprés jour. Bien que cette augmentation du nombre
d’occasions d’apprendre se produise également dans d'autres méthodes d'intervention, telles
que l'apprentissage par essais distincts (Discrete Trial Teaching ou DTT), ces méthodes
placent souvent l'enfant dans le rdle du répondant et suppriment ses initiatives. Nous avons
compris que le manque d'initiative qui est au cceur de l'autisme, constitue l'un des aspects
les plus nocifs de ce trouble pour l'apprentissage et le progrés de l'enfant. Par conséquent,
'ESDM commence par construire l'initiative et 'engagement social de l'enfant.

1. NDT : Le terme caregiver (celui qui s'occupe de I'enfant, lui donne des soins), qui n’a pas d’équivalent en frangais
sera traduit par « parents ».
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L'ESDM n’est pas la seule approche a avoir cette perspective ; un certain nombre d'autres
modeéles d’intervention précoce sur la communication sociale des TSA favorisent également
ce type d'initiative : le DIR/Floor-time (modéle développemental basé sur la différence
individuelle et les relations sociales), le RDI (Intervention sur le développement des
relations), et le SCERTS (Communication sociale, régularisation émotionnelle, support
transactionnel) viennent facilement a lesprit. Cependant U'ESDM se distingue de ces
méthodes de plusieurs facons :

1.

LESDM est antérieur aux autres modéles se focalisant sur la relation entre l'enfant
atteint de TSA et ses parents. En fait, les premiers articles sur le modéle de Denver
datent des années 1980, et beaucoup des aspects principaux du modéle - la focalisation
sur les affects positifs de Uenfant, les interactions sociales équilibrées, la régle de
la progression pas a pas, lutilisation d'activités sociales sensorielles pour développer
linitiative sociale, 'amorce du développement du langage par des gestes naturels -
étaient déja en place et furent décrits dans le premier article de 1986, bien avant que
toutes les autres méthodes ne soient publiées.

Il existe une quantité de travaux empiriques publiés et revus par des spécialistes qui
soutiennent ce modéle. A ce jour, huit articles sous presse ou publiés, présentent des
données sur l'évolution incluant des protocoles sur des groupes et des cas uniques, ainsi
qu’un essai contrdolé randomisé. Ainsi, de toutes les interventions comportementales
précoces sur les TSA, 'ESDM est probablement la mieux étudiée.

Ce modéle est particulierement bien articulé. Le contenu de l'enseignement ainsi que
les procédures d'apprentissage sont décrits en détail, et des mesures de la fidélité
comme les méthodes de collecte des données sont fournies. Lorsqu’il est utilisé selon
ces indications, le modéle fournit un programme d’activités complet et soigneusement
détaillé ainsi que des objectifs d’apprentissage qui peuvent étre utilisés par tout un
chacun, quel que soit le lieu. Ceci est un autre de ses forces.

Le modéle ne requiert pas de cadre particulier pour étre mis en ceuvre. Il est congu pour
étre utilisé par des parents, des enseignants, des thérapeutes, a la maison, a la maternelle,
ou en consultation - partout oU les adultes peuvent interagir avec les enfants.

Le modéle repose sur des données empiriques d’otl l'importance du recueil de données
pour évaluer lefficacité de lapprentissage, et pour adapter et optimiser ainsi la
progression.

Ce modéle est global. Il vise toutes les compétences liées au développement de la petite
enfance : langage, jeu, interaction sociale, attention conjointe, mais aussi imitation,
compétences motrices, autonomie personnelle, et comportement.

Le modéle fournit un moyen systématique d'ajuster l'intervention dés lors que les enfants
ne progressent pas convenablement - sous la forme d’'un arbre de décision a utiliser
par les cliniciens lorsque 'enfant ne fait pas de progrés. Ceci permet d’introduire et de
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faire usage de facon réfléchie, étape par étape, de la gamme compléte de pratiques
empiriquement validées.

Ainsi, bien que UESDM partage des caractéristiques communes avec d'autres méthodes de
développement social, il posséde aussi des caractéristiques propres.

LESDM partage des caractéristiques avec les méthodes basées sur l'analyse appliquée du
comportement (Applied Behavior Analysis ou ABA). Les procédures d'apprentissage suivent
les principes de l'apprentissage opérant, et sont basées sur les outils efficaces de 'ABA
- incitation, extinction, mise en forme et enchainement - de fagon clairement articulée.
Cependant, 'ESDM différe de certaines approches de 'ABA, telles que l'apprentissage par
essais distincts de plusieurs maniéres :

1. Il utilise un programme qui repose sur les concepts les plus actuels de la littérature
scientifique concernant le développement de 'enfant.

2. Il est explicitement centré sur la qualité des relations, les affects, la sensibilité et la
réceptivité de l'adulte, une caractéristique qui est souvent absente dans beaucoup de
programmes ABA.

3. Les stratégies et le programme qui sont utilisés pour faciliter le développement du
langage reposent sur la compréhension scientifique la plus récente de la fagcon dont le
langage se développe plutdt que sur le modéle skinnérien.

LESDM a actuellement prouvé son efficacité dans ['amélioration du développement des
enfants atteints de TSA agés de 18 a 48 mois, et les études initiales d'efficacité ont porté a la
fois sur les résultats obtenus par les parents a court terme et sur les résultats de la thérapie
intensive a domicile a plus long terme. La recherche sur le modéle se poursuit. Nous sommes
actuellement financés par les institutions nationales de santé afin de mener une étude
multisites de réplication indépendante et randomisée de 'ESDM. Bien que des recherches
complémentaires soient nécessaires, 'importance de lintérét du public pour le modéle, les
énormes besoins d'intervention chez les trés jeunes enfants atteints de TSA, et la force des
données initiales justifient la publication dés maintenant de ce manuel pour 'ESDM.

Tout comme le modéle de Denver ['a fait au long des années, 'ESDM évoluera dans l'avenir.
Les méthodes d'intervention doivent refléter 'état le plus actuel de la science, et tandis
que nous en apprenons plus, le modéle reflétera les connaissances nouvellement acquises.
Toutefois, ce manuel définit le modéle tel qu‘il est actuellement étudié et enseigné. Nous
espérons que les parents, les professionnels de lintervention précoce, les éducateurs
spécialisés, les psychomotriciens, les orthophonistes, et les psychologues, parmi d'autres,
trouveront cet ouvrage utile dans leur travail sur les TSA dans leur forme précoce.
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L'INTERVENTION PRECOCE EN AUTISME. LE MODELE DE DENVER POUR JEUNES ENFANTS

ES DERNIERES DECENNIES ont été le témoin d’une explosion de connaissances sur la
facon dont les nourrissons et les enfants en bas age apprennent. Etant donné que
les symptomes des troubles du spectre de l'autisme (TSA) apparaissent souvent
avant le premier anniversaire, ces nouvelles connaissances peuvent étre mises a

profit pour comprendre la meilleure facon dont nous pouvons intervenir avec de trés jeunes
enfants présentant un risque d’autisme. Le Modéle d'intervention précoce de Denver (ESDM)
est une méthode dintervention précoce globale pour des enfants autistes agés de 18 a 36
mois qui se poursuit jusqu'a l'age de 48-60 mois. Ce modéle affine et adapte le modéle
de Denver original qui s'appliquait a des enfants avec TSA de 24 a 60 mois, en s'étendant
vers des ages inférieurs. UESDM utilise les connaissances actuelles sur la fagcon dont un
bébé normal se développe pour faciliter une trajectoire développementale similaire chez
les jeunes enfants a risque d’autisme.

Les symptomes les plus précoces de l'autisme suggérent que les systémes cérébraux qui
sous-tendent le développement social et langagier sont atteints. Les symptomes moteurs
risquent également d'étre affectés chez de nombreux jeunes enfants. Les études de vidéos
familiales sur des nourrissons dont l'autisme a été découvert plus tard (Osterling et Dawson,
1994 ; Palomo, Belichon et Ozonoff, 2006) montrent que ces enfants passaient moins de
temps a regarder les autres, répondaient moins a l'appel de leur nom et ne développaient
pas les gestes précoces tels que le pointé du doigt, qui sont essentiels pour préparer le
terrain nécessaire au développement du langage. Cependant, les capacités d'apprentissage
rapide que manifestent les nourrissons suggérent que les premiéres années de l'enfant
constituent une période de grande plasticité et de changement intense. En effet, les enfants
qui ont subi une lésion cérébrale manifestent souvent une récupération spectaculaire, en
particulier si on leur apporte une stimulation précoce. Cela fournit le cadre du défi et des
promesses apportées par lintervention précoce pour les trés jeunes enfants atteints de
TSA : nous devons capitaliser sur l'importante plasticité de la période de la petite enfance
afin de minimiser les déficiences qui caractérisent souvent les TSA.

LESDM a pour objectif de commencer tot et d'intégrer les résultats de la recherche sur le
développement aux programmes et techniques d'apprentissage. LESDM se définit par (1)
un programme développemental spécifique qui détermine les compétences a enseigner a
un moment donné, et (2) un ensemble de procédures d’enseignement spécifiques utilisées
pour mettre en ceuvre ce programme. Pour son application, 'ESDM n’est pas lié a un
cadre particulier, mais peut étre mis en ceuvre dans des programmes en collectivité ou a
domicile, par des équipes de thérapeutes et/ou des parents, que ce soit en consultation
lors de séances de thérapie individuelle ou pratiqué a domicile par des intervenants de
différentes disciplines. Il s'agit d'une approche qui est trés spécifique tout en étant trés
flexible en termes de contextes pédagogiques, d’objectifs, et de matériel. Une série d'études,
incluant un important nouvel essai contrdlé randomisé, indiquent que 'ESDM est efficace
pour améliorer les compétences langagiéres et cognitives, interaction sociale et la prise
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d’initiative par les enfants, ce qui atténue la gravité de leurs symptdmes de TSA, et améliore
leur comportement général et leurs capacités d’'adaptation.

Dans ce livre, nous décrivons 'ESDM et nous montrons comment le mettre en ceuvre pour
les jeunes enfants présentant des TSA :

Dans ce premier chapitre, nous passons en revue les résultats de la recherche sur le
développement typique des enfants en bas dge qui ont eu une influence sur 'ESDM.

Le chapitre 2 présente les fondements de 'ESDM, donne une vue d’ensemble du programme
lié au modeéle, de ses procédures pédagogiques de base, et apporte des données sur son
efficacité.

Le chapitre 3 décrit les aspects pratiques pour la mise en place de 'ESDM incluant
['éventail des contextes, ['équipe interdisciplinaire, et le partenariat avec les familles.
Les chapitres 4 et 5 précisent respectivement 'évaluation dans 'ESDM et la planification
du traitement avec en particulier la maniére de programmer ['apprentissage au quotidien
et de suivre les progres lors de chaque séance et d'une séance a 'autre.

Le chapitre 6 guide le lecteur pas a pas afin de montrer comment devenir un partenaire
de jeu et instaurer des routines de jeu conjointes avec 'enfant. Les routines d'activités
conjointes fournissent le support aux séances d’enseignement par 'ESDM.

Les trois chapitres suivants expliquent comment apprendre a l'enfant les capacités
d'imitation et de jeu (chap. 7), de communication non verbale (chap. 8), et de
communication verbale (chap. 9). Lapprentissage des comportements sociaux clé est
intégré dans l'ensemble du programme et de ces différents chapitres.

Dans le chapitre final (chap. 10), nous considérons le cas particulier de la mise en ceuvre
de 'ESDM dans un cadre collectif tel que celui de l'école maternelle. Dans le chapitre 10
également, on trouvera une discussion sur les relations avec les pairs et sur l'autonomie
personnelle qui constituent des parties du programme pertinentes dans tous les contextes
situationnels d'application de 'ESDM.

Dans les rubriques ci-dessous, nous passons brievement en revue les résultats de recherches
sur la maniére dont les enfants en bas age apprennent, la maniére dont le développement
du cerveau soutient l'acquisition des compétences en communication sociale, la fagon
dont l'autisme est susceptible d'affecter le développement du cerveau et ['apprentissage, la
plasticité du cerveau de l'enfant en bas dge et au-dela, et le role de lintervention précoce
dans l'organisation du développement cérébral et dans ['évolution chez les enfants atteints
d'autisme.



