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Résumé

Les Centres d'Intervention Précoce en Autisme (CIPA) ouverts a Genéve depuis 2011 se basent sur |'approche du Ear-
ly Start Denver Model (ESDM), une méthode centrée sur I'engagement social et qui intervient sur tous les différents
domaines du développement. A ce jour, les études montrent que les enfants qui suivent cette thérapie intensive ont
un meilleur fonctionnement adaptatif, une réduction notable de la sévérité de leur symptomatologie et un meilleur
fonctionnement cognitif. Au CIPA, le partenariat avec les parents tient une place importante. Grce a une interven-
tion intensive, les parents sont les témoins actifs des progres de leur enfant.

Zusammenfassung

Die Zentren fiir Friihintervention bei Autismus-Spektrum-Stérungen CIPA (Centres d’Intervention Précoce en Autisme),
die seit 2011 in Genf bestehen, arbeiten mit dem Ansatz des Early Start Denver Model (ESDM). Diese Methode basiert
auf dem sozialen Engagement und umfasst samtliche Bereiche der kindlichen Entwicklung. Aktuelle Studien zeigen
fiir Kindermit dieser intensiven Therapie verbesserte Anpassungsleistungen, eine deutliche Verminderung des Schwe-
regrads ihrer Symptomatik sowie ein besseres kognitives Funktionsniveau. In den CIPA spielt die Partnerschaft mit den
Eltern eine wichtige Rolle. Mittels intensiver Interventionen nehmen die Eltern aktiv an den Fortschritten ihres Kindes
teil.

Le début
Le Centre de Consultation Spécialisé en Au-
tisme (CCSA) a été créé en 2009 au sein de
I'Office médico-pédagogique du Départe-
ment de l'instruction publique, de la culture
et du sport de I'Etat de Genéve. Ce centre
expert répondait a un réel besoin des fa-
milles et des professionnels d'avoir acces a
un diagnostic complet et précis effectué a
I'aide d'évaluations reconnues internationa-
lement. Nous avons voulu détecter les symp-
tomes de l'autisme le plus précocement pos-
sible, mais les enfants qui nous ont été
adressés la premiére année étaient agés de
trois a sept ans en moyenne; seuls quelques
enfants étaient plus jeunes. Pour ceux-la,
nous avons souhaité proposer une interven-
tion adaptée, suite a leur bilan diagnostic.
En effet, les recherches dans le do-
maine des TSA indiquent qu'une interven-

tion aussi précoce que possible optimise les
chances de développement des personnes
affectées. Selon la littérature et les expé-
riences des trente derniéres années, nous
savons que la grande majorité des jeunes
enfants avec un TSA bénéficie des thérapies
qui se basent sur des approches comporte-
mentales, développementales et éduca-
tives. Ces thérapies visent a augmenter le
potentiel cognitif et socio-communicatif
tout en diminuant d'autres problématiques
associées qui pourraient entraver les ap-
prentissages. La littérature soutient égale-
ment que, pour une efficacité maximale, la
prise en charge des personnes atteintes
d'un TSA doit débuter durant les trois pre-
mieres années de vie et étre intensive
(Wallace & Rogers, 2010; Estes et al., 2013;
Rogers et al., 2012; Zwaigenbaum et al.,
2015).
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Les programmes complets et intensifs spé-
cifiques pour les jeunes enfants avec un TSA
n'existaient jusqualors pas dans le canton
de Genéve. En septembre 2010, I'Office mé-
dico-pédagogique a recu une donation pri-
vée destinée a développer un projet d'inter-
vention précoce en autisme. Grace a cette
donation nous avons décidé de mettre en
place un petit projet pour des enfants d'age
préscolaire, afin de démontrer I'efficacité
d'une telle prise en charge. Dés janvier
2011, une équipe de quatre personnes a
temps partiel (une psychologue respon-
sable, un enseignant spécialisé et deux psy-
chologues stagiaires) a mis sur pied le pre-
mier Centre d’Intervention Précoce en Au-
tisme (CIPA) qui a accueilli progressivement
ses cinq premiers enfants. Le choix du mo-
déle d'intervention s'est trés rapidement
porté sur une approche: le Early Start Den-
ver Model (ESDM).

L'approche du Early Start Denver
Model
Une importante étude randomisée sur
I'ESDM venait de paraitre en novembre
2009. Elle démontrait son efficacité dans le
traitement précoce de |'autisme (Rogers &
Dawson, 2010; manuel traduit en francais
par Rogé, 2013). L'ESDM est une thérapie
précoce et intensive intégrant des ap-
proches développementales et comporte-
mentales se basant essentiellement sur
I'engagement social et I'affect positif. Cette
thérapie a montré des résultats tres pro-
metteurs en terme d'augmentation du po-
tentiel cognitif (Dawson et al., 2010).
L'ESDM repose, en partie, sur la théo-
rie de la motivation sociale (Chevallier,
Kohls, Troiani, Brodkin, & Schultz, 2012).
D'aprés cette hypothése, un manque
d'orientation sociale (p.ex., vers les vi-
sages) dés le plus jeune age contribuerait au
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développement des difficultés rencontrées
dans les TSA. De méme, une réduction de
I'orientation vers leur environnement so-
cial, du plaisir de la récompense découlant
des interactions avec les autres et du plaisir
a maintenir des relations sociales, induirait
les difficultés sociocognitives typiquement
observées dans les TSA. En paralléle, une
exposition diminuée a des stimuli sociaux
perturberait la formation des régions céré-
brales spécialisées dans le traitement de
I'information sociale. Ce manque d‘orienta-
tion sociale impacterait les apprentissages
et pourrait de ce fait expliquer en partie
I'émergence des symptoémes des TSA. L'un
des grands principes de I'ESDM vise préci-
sément a augmenter I'intérét et la motiva-
tion sociale du jeune enfant avec autisme
dans le but de créer un maximum d'occa-
sions d'apprentissage.

Le modele ESDM a fait preuve d'un nombre
important de validations scientifiques. Dans
la premiere étude de I'ESDM, Dawson et al.
(2010) ont assigné de maniére aléatoire des
jeunes enfants avec un TSA (de moins de
deux ans et demi) dans deux groupes: dans
le premier groupe, les enfants ont recu 20
heures par semaine de traitement intensif
basé sur I'ESDM, pendant une durée de
deux ans. Dans le deuxiéme groupe
controle, les enfants ont recu des traite-
ments qui étaient déja disponibles, pendant
deux ans également. Tous les enfants ont
été ensuite évalués sur base réguliére afin
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de vérifier leurs progreés. Les résultats ont
montré que les enfants qui avaient été assi-
gnés au groupe recevant le traitement
ESDM montraient plus de gains dans des
évaluations estimant leur fonctionnement
cognitif, un meilleur fonctionnement adap-
tatif et une réduction majeure dans I'esti-
mation de la sévérité de leur symptomato-
logie, comparés aux enfants du groupe
controle. Dans une étude plus récente (Estes
et al., 2015), il a de méme été montré que
les bénéfices apportés par I'ESDM étaient
bien maintenus deux ans apres la fin de I'in-
tervention. Sur le long terme, les gains ap-
portés par ces interventions permettraient
en outre de réduire les codts sur la durée,
puisqu'elles réduisent la nécessité d'accom-
pagnement plus tard dans la vie (Zuleyha
Cidav et al., 2017).

Les résultats encourageants de I'ESDM
sur le court et long terme nous ont convain-
cus d'utiliser cette approche au CIPA comme
méthode principale. Jusqu'a aujourd’hui,
notre expérience thérapeutique avec
I'ESDM a été trés positive.

L'utilisation de I'ESDM au Centre
d’Intervention Précoce en Autisme
La création du CIPA a été guidée en grande
partie par les outils et la structure de I'ESDM.
Par exemple, la méthode a comme pilier
central le partenariat avec les parents.
L'ESDM est également centré sur le suivi ré-
gulier du progrés développemental de
chaque enfant par les évaluations et la ré-
colte de données. De plus, nous utilisons des
méthodes d'intervention spécifiques a
I'ESDM qui influencent la maniére dont nous
formons et supervisons nos thérapeutes.

Le partenariat avec les parents
Au CIPA, les parents jouent un rdle trés im-
portant. Dés le premier jour et pour toute la

durée de fréquentation du CIPA, ils ont une
psychologue «référente» qui les accom-
pagne dans le projet thérapeutique de leur
enfant. Cette psychologue évalue leur en-
fant tous les trois mois. Cette évaluation est
un moment de jeu d'une heure et demie en
présence d‘au moins un parent. Un temps
de discussion avec les parents est proposé
apreés chaque séance d'évaluation pour dé-
terminer, ensemble, les compétences priori-
taires a développer chez leur enfant. Cette
discussion permet d'établir une vingtaine
d'objectifs mesurables recouvrant tous les
domaines du développement. Ces objectifs
sont travaillés dans les séances de thérapie
au CIPA ainsi qu'avec les parents dans les
routines quotidiennes a la maison (repas,
moment de change, bain, jeux, etc.).

Ce partenariat s'étend au-dela de ce
travail car les parents participent a des
séances régulieres d'une heure ou ce sont
eux qui jouent avec leur enfant sous la gui-
dance de la psychologue. En effet, suite a la
premiére étude de validation de I'ESDM
(Dawson et al., op. cit.) des études succes-
sives ont montré que cette approche de gui-
dance parentale améliore le développe-
ment des enfants qui en bénéficient, avec
un effet positif sur le sentiment de compé-
tence et de participation des parents. Au Cl-
PA, nous avons constaté qu'aprés les pre-
mieres semaines de guidance, la plupart
des parents démontrent déja une compré-
hension et une utilisation des techniques
ESDM avec leur enfant, augmentant la qua-
lité de leurs interactions.

Evaluation et objectifs

Les évaluations trimestrielles ESDM « curri-
culum checklist» nous permettent de
mettre en avant les compétences émer-
gentes de I'enfant, a savoir des compé-
tences qui ne sont pas encore assez pré-
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sentes ou consistantes. Différents do-
maines de développement vont étre par-
courus: la communication, les compétences
sociales, I'imitation, la motricité, la cogni-
tion, I'autonomie. Ces domaines sont clas-
sés en quatre niveaux correspondant aux
ages chronologiques attendus pour I'acqui-
sition de ces compétences (12-18 mois; 18-
24 mois; 24-36 mois; 36-48 mois). Cette
évaluation sert essentiellement de point de
départ pour la création d'objectifs indivi-
dualisés pour I'enfant.

L'approche thérapeutique ESDM -
dans le cadre du jeu

Afin que chaque enfant bénéficie quotidien-
nement d'un maximum d'interactions so-
ciales, leur présence au CIPA est de cinq de-
mi-journées, a raison de 20 heures par se-
maine. Durant ces séances individualisées,
la thérapeute va jouer avec l'enfant a tra-
vers les activités que ce dernier aura choi-
sies et initiées en utilisant des techniques
thérapeutiques ESDM.

Dans ces moments de jeux, nous distin-
guons et alternons entre les « routines d'ac-
tivité conjointe avec objets» et les «rou-
tines socio-sensorielles ». Lors d'une «rou-
tine d'activité conjointe avec objets», les
deux partenaires prennent part a tour de
role a l'activité. La thérapeute améne I'en-
fant a alterner son attention entre elle et
I'objet. Ces activités visent a développer,
entre autres, |'attention conjointe, I'imita-
tion ainsi que les compétences avec des ob-
jets tels que la cognition, la motricité fine ou
encore le jeu fonctionnel. Différemment,
une « routine socio-sensorielle » demande a
I'enfant de porter son attention sur le par-
tenaire et non sur un objet. L'accent ici est
mis sur les échanges réciproques et les inte-
ractions dyadiques. Ce sont des moments
de jeu ou soit la thérapeute, soit le parent
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essaie de « trouver le sourire » a travers des
activités ludiques, et le plus souvent senso-
rielles, comme les chatouilles, les bulles ou
encore les chansons. Dans ce type d'activi-
té, I'adulte va étre attentif au moment ou
I'enfant est le plus motivé pour s'arréter
brievement et attendre un signe communi-
catif de la part de I'enfant pour reprendre
I'activité. Ces moments de jeux renforcent
les compétences sociales de I'enfant et sa
communication qui, nous l'espérons, vont
se généraliser de maniére plus « naturelle »
dans les contextes de la vie quotidienne.

Formation et supervision

des intervenantes au CIPA

La méthode de travail au CIPA demande aux
thérapeutes de développer une sensibilité
leur permettant de reconnaitre les signaux
verbaux et non-verbaux de communication
(mouvement, geste, contact visuel, son,
mot) des enfants. Elles doivent créer des si-
tuations d'apprentissage ou le choix des ob-
jets et leur emplacement sont réfléchis en
fonction des objectifs de I'enfant. Les théra-
peutes en formation débutent leur temps au
CIPA avec une formation sur I'intervention
précoce en autisme et sur I'approche ESDM
en particulier. Chaque semaine nous avons
un colloque d'équipe qui permet un mo-
ment de réflexion clinique sur les enfants et
un moment de formation. L'équipe peut
alors visionner la vidéo d'une séance pré-
sentée par une collegue en utilisant
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I'« échelle de fidélité de I'ESDM». Cette
échelle est une procédure d'évaluation pour
les thérapeutes qui permet une analyse dé-
taillée de leur performance dans 13 do-
maines de compétences différentes, telles
que la gestion de I'attention de I'enfant, la
qualité de I'enseignement comportemental
et la création d'opportunités de communi-
cation multiples et variées. L'utilisation de
cette échelle permet a I'équipe des conver-
sations cliniques approfondies sur la ma-
niére d'améliorer leur travail avec les en-
fants du CIPA.

Nos résultats au CIPA

Grace au soutien de la Fondation Pole Au-
tisme, le CIPA a pu grandir et aujourd’hui il
comprend quatre unités sur Geneve.
Chaque unité accueille neuf enfants atteints
d'un TSA, pour un total de 36 enfants en
cours de traitement ESDM. La durée du trai-
tement pour chaque enfant est en moyenne
de deux ans et demi. Depuis janvier 2011, 24
enfants ont terminé le programme et sont
actuellement scolarisés.

Les résultats d'une intervention pré-
coce en autisme sont difficiles a mesurer.
Les enfants eux-mémes ont des profils hé-
térogeénes: d'une part, la sévérité des symp-
tomes au moment du diagnostic et d'autre
part leur réponse au traitement. Clinique-
ment, nous arrivons a estimer que pour les
24 enfants qui ont terminé leur traitement
au CIPA, la grande majorité en a tiré des bé-
néfices. L'effet de la thérapie se manifeste
tant au niveau du langage expressif et ré-
ceptif qu'au niveau de la qualité de leurs in-
teractions sociales. Nous constatons égale-
ment une forte amélioration dans leurs
compétences d'autonomie fonctionnelle (la
propreté, I'alimentation, shabiller, etc.).

Une étude d'évaluation de l'efficacité
des interventions précoces mises en place

dans nos unités est en cours, sous la direc-
tion de la Prof. Marie Schaer (Université de
Geneve, Faculté de Médecine). Nous parti-
cipons également a un projet pilote soute-
nu par |'assurance-invalidité. Cette derniére
souhaite étudier les bénéfices du traitement
en vue d'une prise en charge généralisée
pour ce type d'intervention. A I'heure ac-
tuelle, nous sommes en train d’analyser ces
données et ne possédons pas encore des ré-
sultats définitifs. Cependant, des études
précédentes ont déja pu montrer qu'un des
effets bénéfiques des interventions pré-
coces se mesure dans I'augmentation du
taux d'enfants avec un TSA intégré dans des
écoles ordinaires (Cohen, Amerine-Dickens,
& Smith, 2006).

Pour les enfants sortis du CIPA, nous
avons pu mesurer le taux d'intégration dans
une école ordinaire vs. une école spéciali-
sée. Notre analyse montre un taux trés im-
portant d'enfants intégrés en milieu ordi-
naire (75%). Le besoin nécessaire de sou-
tien et d'accompagnement au début de leur
scolarité était variable: 50% des enfants
étaient quasiment a niveau en classe ordi-
naire avec trés peu d‘aide pour leur inclu-
sion; 25 % avaient besoin d'une aide modé-
rée, et pour 25 %, la sévérité du trouble et
le besoin de soutien sont restés importants,
malgré des progrés au CIPA, et une scolari-
sation en école spécialisée a été proposée.
Sans une intervention précoce, nous pou-
vons estimer cliniquement que tous ces en-
fants auraient probablement eu besoin
d’une prise en charge plus importante. Ce
résultat soutient I'impact bénéfique sur le
long terme des interventions précoces en
autisme, sur le plan sociétal et économique.

Un autre effet positif, souvent sous-es-
timé, de I'intervention précoce en autisme
est I'amélioration de la qualité de vie des
parents et de la famille. La plupart des pa-
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rents au CIPA nous disent que le fait d'avoir
eu un plan d'action et de traitement dés
I'annonce du diagnostic leur a donné du
courage pendant une période extrémement
difficile. Ils racontent également que le fait
d'avoir une psychologue référente avec la-
quelle ils peuvent construire le projet de
leur enfant, et poser toutes leurs questions,
leur donne le sentiment que quelqu’un est
la pour eux, et qu'ils ne sont pas seuls sur ce
chemin. Amener son enfant cinq jours par
semaine au CIPA demande un investisse-
ment important pour les parents. Malgré
I'approche intensive et I'effort que cela de-
mande, seuls trois des 62 familles accueil-
lies au CIPA ont décidé d'interrompre le trai-
tement. Au-dela du soutien, les parents
voient les progrés concrets de leur enfant.
On peut donc facilement imaginer que cet
accompagnement des parents dans les pre-
miéres années qui suivent le diagnostic au-
ra un effet positif sur le bien-étre de toute
la famille.

Depuis la mise en place du CIPA, un
autre effet intéressant est a relever: nous
avons constaté une augmentation de la dé-
tection précoce en autisme a Genéve. Au
cours de la derniere année, le Centre de
Consultation Spécialisé en Autisme a dia-
gnostiqué 279 nouveaux patients dont
29.7 % étaient agés de moins de trois ans et
10.4% de moins de deux ans. En 2010, il
était trés difficile de trouver des enfants as-
sez jeunes pour entrer au CIPA et au-
jourd’hui nous avons une liste d'attente. Il
est vraisemblable que I'existence des
centres de consultation et d'intervention
précoce a Genéve a permis aux pédiatres du
canton de plus facilement évoquer les
symptdmes de I'autisme et de pouvoir diri-
ger les parents quant aux possibilités de dé-
pistage et de prise en charge précoce des
TSA.
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Directions futures

Malgré des traitements prometteurs dans le
domaine de l'autisme, il demeure essentiel
que nous puissions continuer d'apprendre
et d'évoluer dans I'accompagnement des
jeunes enfants avec un TSA. Nous avons
beaucoup appris au cours des sept der-
niéres années au CIPA. Nous retenons avant
tout que ce sont les enfants et leurs parents
qui sont au cceur du programme, et que le
succeés de notre centre dépend de notre ca-
pacité a nous adapter a leurs besoins et a
offrir un service efficace. De plus, nous
avons compris que le fonctionnement du
centre, ainsi que la qualité de la thérapie of-
ferte, dépendent d’une équipe impliquée et
soudée, équipe que nous avons eu la chance
d'avoir au CIPA.

Nous avons encore de nombreux projets a
développer dans les années a venir. Par
exemple, nous aimerions agrandir et amélio-
rer le programme de guidance et de soutien
parental. De méme, nous travaillons a amé-
liorer notre programme de formation, afin
de pouvoir offrir encore plus de supervision
a notre équipe. Nous travaillons également
sur le développement d'un programme de
détection et de thérapie ultra précoce pour
les bébés a risque d'autisme (p.ex. des en-
fants ayant un grand frére ou grande sceur
avec un TSA). Grace a ces efforts, nous es-
pérons pouvoir continuer a offrir des traite-
ments efficaces aux familles d'enfants avec
autisme dans les années a venir.
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