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ABA est-il vraiment efficace ?

Avant-Propos et avertissement aux parents :

Les méthodes comportementales regroupées sous le terme ABA ne sont pas réellement
définies de facon universelle. Elles sont issues du monde anglo-américain dont les systemes
de santé assurantiels privés favorisent de multiples plans marketing. Les thérapeutes peuvent
ainsi proposer des méthodes qui ne sont pas de I’ABA, mais utilisent ce label afin de se faire
rembourser par les assurances privées, quand ce n'est pas favorisé par des pays comme le
Canada qui ont rendu obligatoire ces méthodes. Toute cette organisation fait vivre une
industrie comportementale qui peut générer des méthodes de trés faible qualité et avec peu
d'éthique chez les professionnels comportementalistes. Cette spécificité socio-culturelle
génere de la confusion dans les debats sur I'accompagnement des personnes autistes en France
qui a souffert de la prédominance de la psychanalyse, I'ABA étant vue comme le graal qui va
sauver les enfants autistes.

L'ABA que dénonce de nombreux.ses militant.e.s autistes n'est pas forcément I'ABA que
connaissent et qu'utilisent les parents pour leur enfant [1].

Ce dossier en deux parties ne se réfere donc pas forcément a I'ABA que vous utilisez,
peut étre que votre professionnel.le respecte déja un bon usage de ces méthodes et adopte une
éthique basée sur le respect et I'épanouissement de votre enfant. Dans ce cas, vous n'étes pas
concerné.e par ces dossiers et vous n'avez pas a vous sentir visé.e et coupable par la
controverse et les critiques que nous portons a ces méthodes. Si en revanche, vous et votre
professionnel psychologue pensez qu'il faut rendre l'autisme de votre enfant "invisible" et que
votre enfant soit "non distinguable” des autres enfants neurotypiques, alors ces dossiers se
réferent a cette forme de ABA et le collectif CLE Autistes s'oppose a ces pratiques.

Introduction et définitions :

ABA (Applied Behavior Analysis ou ACA en Frangais) est I'ensemble des applications et
méthodes [2][3] basées sur la philosophie radicale du comportementalisme (Skinner 1957 [4]),
elle ne représente pas I'ensemble des sciences cognitives et du comportement comme on
pourrait I'entendre. Historiqguement, ABA part de ces théories de I'apprentissage pour modifier
les comportements avec une base expérimentale et scientifique. Bien que depuis quelques
décennies, ABA ait évolué du comportementalisme méthodologique (modification du
comportement) a [I'évaluation fonctionnelle (ABA fonctionnelle) en replacant le
comportement dans un contexte social et environnemental pour comprendre ses causes,
aujourd'hui elle se focalise encore principalement sur la réduction de comportements semblant
"aberrants" "inappropriés" pour augmenter les comportements définis forcément comme plus
"socialement valides” ou "acceptables”. Dans cette conception du comportementalisme
radical, les principes de la psychologie opérante reviennent a dire que "tout est du
comportement” y compris les pensées et les émotions (Research Autism, 2018).
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Une telle philosophie est vivement critiquée par d'autres écoles de psychologie ou de
philosophie de l'esprit (Stanford Encyclopédia of Philosophy, 2015) [5]. Les pro-ABA
suggerent que c'est une science naturelle (exacte) du comportement, plutdét qu'une science
sociale vue comme plus hypothétique et floue.

ABA se distingue des thérapies cognitivo-comportementales (TCC) dont les
psychothérapies sont jugées efficaces (INSERM, 2004 [6]) parce que les TCC appartiennent
surtout au domaine du cognitivisme et non du comportementalisme. Le comportementalisme
en effet ne rend pas ou trés peu compte des cognitions ni du traitement de I'information,
néanmoins il offre un éventail de techniques et d'outils qui visent & modifier un comportement
problématique sans besoin de connaitre I'effet indirect sur les mécanismes cognitifs. Les deux
domaines se sont progressivement rapprochés depuis quelques décennies d'ou le terme de
TCC et ces psychothérapies ne sont plus considérées comme du comportementalisme strict
aujourd'hui. La confusion entre les deux domaines ne doit pas étre faite, attaquer ABA ne veut
pas dire attaquer les TCC qui sont plus individualisées et propres a chaque type de problemes.

Histoire de ABA :

Un contexte idéologique de stigmatisation des personnes différentes :

La sociologie des sciences (“'science studies™) a montré que les sciences et les techniques
ne pouvaient pas étre séparées du contexte social, culturel et politique dans lequel elles
existent a une époque donnée (Latour, 1979) [7]. Ces travaux ont plus ou moins nuancé le fait
que les théories scientifiques et les faits expérimentaux sont acceptés grace a la force de la
preuve, de lI'expérience et de la raison en montrant au contraire que c'était les forces sociales
et le contexte idéologique de I'époque qui poussaient a les accepter et a les promouvoir. |l
semble ainsi important de replacer les méthodes ABA dans leur contexte politique et culturel
pour montrer quelles idéologies elles véhiculent avec la bénédiction de la démarche
scientifique. Ce constat est important a souligner car ne choisir qu'une seule voie scientifique
acceptée pour des raisons idéologiques peut bloquer et empécher la recherche scientifique sur
d'autres domaines pouvant aider et améliorer la vie des personnes autistes.

La controverse sur ABA commence sur ses fondements idéologiques avec I’histoire et la
personnalité de son principal inventeur : lvar Loovas. Dans les années 70, ce pionnier du
domaine voulait rendre les personnes autistes "indiscernables™ de leurs pairs non autistes.
Mais il a également utilisé ces principes et ces méthodes pour proposer des thérapies de
conversion sur les enfants transgenres et gays, thérapies qui existent encore dans de nombreux
pays occidentaux [8] [9] dans le cadre de programmes des années 70 a 80. Ces pratiques n'ont
pu étre permises que par le contexte idéologique de la Classification internationale des
maladies (CIM) et le Manuel Statistique des troubles mentaux (DSM) qui classaient
I'nomosexualité et la transidentité comme des maladies mentales. Rekers et Loovas ont ainsi
répondu aux inquiétudes des parents et non a l'intérét de I'enfant, ils pensaient surtout utiliser
ces méthodes pour son propre bien et éviter sa souffrance, que sinon les problemes
continueraient a I'age adulte et qu'une intervention précoce ne pouvait étre que le seul
traitement qui fonctionne [10] [11]. Les comportements étaient classés selon leur féminité ou
leur masculinité et le systéeme de punition/renforcement étaient appliqués pour augmenter les
comportements masculins. D'autres comportements étaient classés negativement avec le
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méme langage péjoratif désignant les comportements autistiques comme le "stimming"
(stéréotypies gestuelles ou langagiéres) comme "“comportements a probléemes”. Ce sont les
mémes arguments qui sont utilisés aujourd'hui pour défendre les méthodes comportementales
pour aider les enfants autistes a étre autonomes.

Mais pour le Dr Loovas, ces méthodes avaient surtout des motivations idéologiques : toute
la responsabilité était portée sur les autistes, mal adaptées a cette sociéte, ils devaient étre
aidés a s'adapter et ne plus ressembler a des personnes autistes, quitte a souffrir et développer
des problemes de santé mentale et a violer les droits humains pour étre "normaux".

Les méthodes comportementales se placent donc dans le modéle médical du handicap [12]
pour l'autisme et ne reposent pas sur une approche inclusive et respectueuse dans leur
construction.

Des résultats scientifiques initiaux déja nuancés et faibles :

Au niveau scientifique également, les études originales de Loovas ont totalement été
déformées par les associations de parents, dans le rapport de I'INSERM de 2004 sur les
psychothérapies, ABA et TEACCH étaient déja mises en avant avec une simple présomption
scientifique d'efficacité en citant une étude historique de 1987 de Lovaas [13].

Pourtant la conclusion de 1’étude était que « 6 ansapres la fin du traitement,
42 % des enfants ne se distinguent plus des autres enfants » , cette faible efficacité fut
reconfirmée dans les études récentes, mais surtout il n'a pas été mentionné que les enfants
autistes ayant le plus progressé vers la norme avaient déja des meilleures compétences
cognitives et un QI supérieur au départ comparé a d'autres études.

Principes scientifiques :

Historiquement, le comportementalisme vient de I'étude du comportement de nombreux
modeles animaux comme les rats de laboratoire. Les hypothéses de conditionnement opérant
suggérent que tout est comportement comme les pensées et émotions et peuvent étre
modifiées via un "stimulus” pour diminuer ou augmenter le comportement voulu au moyen de
récompenses [2]. Cet apprentissage implique le découpage de la compétence a acquérir,
I'enseignement jusqu'a sa maitrise, d'avoir une pratique répétée sur une période de
temps précise avec un apport d'aide possible qui s'estompera progressivement et enfin
d'utiliser des procédés de renforcement (augmenter le comportement) et de punitions
(diminuer le comportement) de fagon positive (ajouter un stimulus par une friandise, un jeu
ou un sourire) ou négative (retirer un stimulus en ignorant le comportement ).

Par exemple, un renforcement négatif ajoutera un stimulus négatif pour générer un
comportement adéquat apres avoir rendu le "mauvais” comportement stressant et anxieux.
Exemple : allumer une alarme pour générer le comportement voulu et I'éteindre pour
instituer I'association entre le nouveau comportement et la sensation négative.

On retrouve le principe de I'exposition répétée qui est aussi utilisé dans le traitement des
phobies (exposer la personne a l'objet de sa peur) quitte a endurer des sensations tres
désagréables ou traumatisantes.
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Une évolution positive et plus individualisée, mais qui ne remet pas en cause ses
principes :

Depuis quelques décennies, I'ABA a évolué vers I'ABA fonctionnel en cherchant d'abord
les causes et les raisons de tel ou tel comportement pour le réduire ou 1’augmenter et a
notamment supprimé les punitions.

Par exemple, Le programme de Denver, TEACCH et d'autres méthodes issues d’ABA
[14] [15] tiennent compte du niveau de développement de I'enfant a un moment donné pour
effectuer les tdches demandées et en milieu naturel avec la participation de la famille.

Le but de toutes ces interventions contemporaines est de susciter I’attention sociale, la
motivation pour l'apprentissage et le favoriser par mimétisme pour influer le développement
de son langage. L’enfant est amené a interagir avec I’intervenant par I’intermédiaire du jeu et
on se base sur ses centres d’intérét et ses forces et capacités pour que ce soit motivant et
ludique. Ces méthodes se focalisent également sur la structuration du temps et de I'espace
(assignation de taches a un lieu précis, emploi du temps, planification, minuteur) qui peuvent
étre implémentés directement au sein des classes ordinaires a 1I’école [16]. Les comportements
non désirés (détournement de 1’attention, comportements répétitifs, absorption d’objets non
comestibles...) ne seront pas réprimandés mais détournés vers une activité¢ d’intérét supérieur
pour élargir ses activités et ses intéréts. Les parents sont aussi rendus plus autonomes vis a vis
des professionnels et sont formés eux-mémes a mettre en place ces programmes selon une
guidance parentale ce qui permet de tenir compte de la situation sociale, culturelle et familiale
en plus du développement de I'enfant et de ses particularités.

Néanmoins, ces méthodes n‘ont toujours pas remis en cause les principes de ABA visant
a comparer des enfants autistes a des enfants neurotypiques et d'agir pour que les premiers
ressemblent aux enfants tout venant, on peut par exemple trouver dans les ouvrages de Denver
des exercices intensifs de rééducation socio-communicative ce qui revient & stigmatiser la
facon de communiquer et d'attirer I'attention des personnes autistes en ne proposant que le
modéle neurotypique comme la seule norme acceptable et supérieure . On retrouve encore
tous les principes du modéle médical du handicap qui se base sur la norme de bon
fonctionnement en appliquant un programme de rééducation des personnes handicapées au
détriment de leur bien-étre, de leur qualité de vie et de la recherche des causes sociales du
handicap.

La question des punitions est toujours présente :

On voit aussi dans cette description que si les méthodes ABA ont supprimé l'aspect
maltraitant des punitions en se basant uniquement sur les capacités et les intéréts spécifiques
de l'enfant, on utilise en fait simplement une maniere plus éthique pour supprimer des
comportements répétitifs non dangereux avec le terme général de "comportements répétitifs".
Les dernieres études depuis 2010 mentionnent toujours la nécessité de supprimer le
"stimming”, du “flapping” ou dautres gestes moteurs ou verbaux wvus comme
"problématiques" "agressifs" et » non sociaux" [17].

Ces méthodes comportementales de réduction des comportements non acceptables
socialement peuvent aussi se greffer a des méthodes d'acces a des moyens de communication
alternatifs et augmentés comme le PECS (Picture exchange communication system) [18] et
vendus comme tel par les thérapeutes (voir la page de PECS France qui reprend méme les
principes premiers de Skinner [19] et stigmatise tous les comportements autistiques ) alors



( D Collectif pour la Liberté d'expression des Autistes

que seuls quelques principes d'’ABA appliqués PECS suffisent pour apprendre a s'exprimer
selon divers moyens alternatifs de communication [20].

Pourtant, pour de nombreux autistes et scientifiques (Mottron, 2016) [21] [22], ces gestes
répetitifs permettent d'auto-réguler un environnement sensoriel pauvre ou trop oppressant et
évite justement les surcharges sensorielles pouvant créer les comportements dangereux
comme l'auto-mutilation. Plutdt que les supprimer, Il s'agit de les exploiter et de les stimuler
par une activité sensorielle et de les intégrer au sein des apprentissages et de la scolarisation
en les canalisant (par exemple laisser 20 minutes pour les faire dans une piéce particuliére).

Au final dans les faits, aux Etats-Unis, 25 ans aprés la loi fondamentale sur le handicap,
les punitions continuent a étre massivement utilisées dans les écoles américaines ou ABA
domine comme pédagogie privilégiée des enseignant.e.s (tout comme elle est utilisée en
entreprise), et sans surprise ces punitions sont principalement dirigées vers les enfants
handicapés et les minorités ethniques [23] [24].

Au sein des associations de parents pour l'autisme et méme au sein des sympathisant.e.s
de CLE Autistes, des parents assurent qu'ils utilisent des méthodes uniquement basées sur les
principes de I'ABA fonctionnel et qui respectent le consentement et le choix de I'enfant pour
décider par lui-méme : c'est heureux et CLE Autistes n'y voit pas de problémes.

Mais, majoritairement les faits présentés antérieurement soulignent justement I'extréme
variabilité des thérapeutes et des conditions sociales et culturelles dans lequel ils appliquent
leurs méthodes. Les biais sociaux ont un fort impact, si des personnes de milieu
économiquement aisé peuvent mettre tous les moyens pour leur enfant et étre exigeant sur les
thérapeutes choisis, ce n'est pas forcément la possibilité financiére de toutes les familles et
encore moins dans des contextes sociaux plus défavorisés ou le traitement social sera biaisé
des le départ par les professionnels médico-sociaux [25]. Comment croire dans ces conditions
que les meilleures méthodes seront appliquées partout sans alerter sur les biais et les
manguements éthiques de ces méthodes ?

Des intéréts économiques :

L'élargissement des criteres de diagnostic vers un spectre hétérogéne a provoqué
également une extension d'un marché de I'autisme, pour les méthodes comportementales mais
aussi de multiples autres thérapies en tout genre, des régimes alimentaires (caséine, sans
gluten), des ventes de formation pour les parents, des analyses genétiques et des dosages
biologiques parfois faits de facon non orthodoxe. Le colt d’ABA est estimé a plus de 40 000
dollars par enfant et par an et ce marchée de plusieurs milliards est en pleine croissance avec
l'augmentation apparente de la prévalence (a 1%). [26] Ce développement méne a
I'implication d'acteurs prives qui se positionnent sur les controverses scientifiques et qui
financent des études pour prouver I'efficacité d’ABA. Une efficacité qui est relayée auprés des
pouvoirs publics par les associations de parents d'autistes assurant que toutes les méthodes
comportementales sont validées et permettant la progression de leur enfant.

Pourtant, les recommandations officielles des agences de santé, des sociétés savantes
ainsi que les études scientifiques sur le sujet sont beaucoup plus réservees et nuancées que ces
affirmations. Ainsi, si les principes de ABA posent question sur leurs motivations
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idéologiques, I'argumentation scientifique dont elle se targue n'est pas non plus verifiée, et la
science "exacte" du comportement se trouve étre bancale.

Une efficacité largement surestimée

Malgré les dires des associations de parents [27], les revendications parfois relayées dans
les médias et chez les politiques, ce ne sont que des présomptions scientifiques qui guident les
choix comme le dit clairement la Haute Autorité de Santé (HAS) [28], les recommandations
du National Institue for Health and Car Excellence (NICE) au Royaume-Uni [29], de I'Ecosse
[30] et des Etats Unis [31]. Une expertise gouvernementale du Royaume-Uni avait également
eu les mémes conclusions [32]. Pour I’'HAS, la méthode ABA rejoint ainsi la catégorie B
(présomption scientifique), TEACCH la catégorie C (tres faible niveau de preuves) tandis que
les psychothérapies institutionnelles d'inspiration psychanalytique étaient qualifiées de "non
consensuelles”.

La référence de la médecine et des pratiques basées sur les preuves qui est pourtant
invoquée dans la défense et le financement des méthodes ABA : la Cochrane Review, a
également qualifie les études existantes de ABA de trés faible niveau de preuves [33]. Les
méthodes alternatives et augmentées de communication ainsi que les méthodes d’interaction
basées sur le jeu ne montrent pas non plus de preuves d'efficacité suffisantes sur un autisme
non-verbal et certaines améliorations semblent partielles [54].

Pour le NICE anglais, les méthodes ABA rejoignaient la catégorie C, et il soulignait
surtout qu’au niveau efficacité, il n'existe actuellement que des interventions spécifiques par
symptdmes, comportements et troubles associés a l'autisme, non pour l'autisme en lui-méme.
L'agence soulignait aussi I'importance du milieu environnemental et social (modéle social du
handicap) dans I'accompagnement de l'autisme via l'acces aux services de santé, sociaux et
I'aide apportée aux familles (aide humaine, a la parentalité, financiéres...). Elle recommandait
ainsi d'adapter l'environnement physique et social (supports visuels, structurer I'espace et le
temps, prendre en compte les particularités sensorielles), de privilégier les approches du
modele Denver pour mettre en place des interventions psychosociales facilitant le jeu avec les
parents et les enseignants, analyser, anticiper les comportements dangereux en traitant les
douleurs physiques, les maladies organiques et les problemes de santé mentale comme
I'anxiété et la dépression, favoriser les activités de loisirs dans la vie ordinaire et faire de la
prévention sur le harcelement et la maltraitance.

Au final, loin de la seule solution des méthodes comportementales, il n'y a en fait
aucune méthode unique, mais il y a un ensemble d'interventions pluridisciplinaires et
coordonnées en se focalisant sur I'adaptation du milieu environnant selon les principes
de I'inclusion. Les forces, les intéréts et les capacités des enfants doivent étre privilégiés a
chaque fois. 1l n’y a donc pas de validité scientifique en matiére d’ABA, mais des
preuves de trées faible qualité que les principales autorités de santé ont reconnue.

Des études de faible qualité car des échantillons petits et trop hétérogenes

Pour expliquer ce décalage entre des revendications associatives et la réalité de la
littérature scientifique, il faut se replonger dans les méthodologies des études scientifiques
étudiant I'efficacité des méthodes comportementales.
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L'élargissement des criteres de diagnostic (apparition de la catégorie Retards de
développements non spécifiés TED-NOS en 1987, apparition du Syndrome d'Asperger en
1994 ), puis l'unification du spectre sous I’appellation Trouble du spectre de 1'autisme (TSA) a
amplifié I'nétérogénéité des cas d'autisme entre des autistes sans langage oral et des personnes
autistes verbales ayant des capacités cognitives supérieures ce qui complique la recherche de
résultats validés sur des méthodes universelles et unifiées pour I'ensemble du spectre.

Certains diagnostics ont aussi beaucoup plus de sensibilités, la catégorie TED-non spécifié
(TED NOS) a par exemple un taux de diagnostic posé avant 3 ans conservé pour les enfants
de 35% seulement contre 76% pour l'autisme infantile [34]. En plus d'une perte de diagnostic
possible par la suite, les résultats des méthodes comportementales obtenus pour les enfants
Asperger sont bien meilleurs, les professionnels peuvent étre tentés dans ces conditions de
sélectionner les bons profils avec de meilleures capacités cognitives de depart pour leurs
études [35]

Et dans le détail, les variations entre les différents profils de progression au sein des
échantillons d'enfants autistes des études sont grandes et il y a une évolution favorable des
enfants indépendamment de la méthode utilisee. L'évolution des enfants autistes semble
dépendre de la base de départ et de l'intensité des signes autistiques précoces en terme cognitif
et langagier, c'est pourquoi des profils avec plus de difficultés cognitives laissent présumer
une faible évolution favorable. L'effet contextuel de 1’apprentissage est donc trés important
et il semble difficile d'imputer la progression observée aux méthodes utilisées par rapport aux
différences d'environnement familial, socio-eéconomiques et culturelles [36] [37] [40]. Par
exemple, I'age de la mére et son haut niveau d’éducation jouaient également sur I'amélioration
des symptdmes observeés [38].

Sur les effets des méthodes comportementales par groupes de diagnostics, il est apparu
que les enfants avec un TED-NOS répondaient le mieux aux interventions ABA,
paradoxalement ce sont donc des personnes qui n'auraient pas eu un diagnostic d'autisme
avant le changement des classifications avec qui ABA fonctionne le mieux ! [37] [39] [41].

Enfin, des méthodes non intensives et 1’éducation spécialisée donnaient également une
amélioration des symptémes sans aucune différence avec ABA et TEACCH [42].

Une méthodologie classique limitée pour étudier des effets complexes et des conflits
d'intéréts :

L'usage usuel des essais randomisés controlés [42] et des méta-analyses en médecine pour
évaluer Il'efficacité des médicaments et des causes de phénoménes observés est
également limitée pour évaluer des approches éducatives qui impliquent de multiples facteurs
variables dans le temps ou qui dépendent I'un de l'autre. Des effets positifs a court terme pour
le confort de I'entourage peuvent se révéler négatifs a long terme et il est tres difficile de
I'étudier. Des interventions précoces sur des enfants tres jeunes ne permettent pas de mesurer
une évolution favorable a I'dge adulte car de nombreux évenements peuvent se passer entre
temps.

Les principes de la médecine basee sur les preuves qui reposent sur les essais randomisés
et les niveaux de preuves [43] sont montés en puissance dans la gestion des systemes de santé
et ont conduit a concevoir des essais randomisés qui vont dans le sens de leurs auteurs et de
I'industrie pharmaceutique [44]. Les études évaluant 1’efficacité d’ABA ont souvent les
mémes auteurs, qui eux-mémes se retrouvent dans les comités de lecture qui valident les
publications scientifiques de leurs pairs partageant leurs avis sur ABA. Ces auteurs défendent
clairement ABA et la promeuvent sur des motivations qui reposent plus sur de la
communication et des motivations idéologiques et économiques que la force de la raison
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scientifique. De nombreux conflits d'intéréts peuvent alors parsemer ces études et fausser les
évaluations fondées sur les preuves et les revues de la littérature scientifique [36] [44]. La
qualité méthodologique (faible échantillon et enfants trés jeunes) s'en trouve affectée et les
budgets peuvent étre captés empéchant la recherche d'alternatives diverses et variées, y
compris dans d'autres domaines que la médecine (sociologie, sciences de I'éducation).

Un effet a long terme non évalué avec une dépendance toujours existante a l'adge
adulte sans inclusion :

L'étude historique de Loovas a eté deconstruite par la suite et il n'y a jamais eu 47%
d'enfants ayant été "guéris" et ayant intégré I'école publique grace a ABA puisque ceux-la
étaient en fait présentés comme des enfants "normaux” ayant un fonctionnement éducatif et
un QI "normaux" dans le détail des documents de I'époque. De plus, l'individu ayant le mieux
évolué dans cet échantillon a ensuite intégré une filiere d'éducation spécialisée par la suite
sans qu'aucun détail a long terme ne soit publié [45]. Loovas répond a ces accusations en
1997 ou il dit avoir effectué une nouvelle étude sur I'évolution de trés jeunes enfants autistes
avec une déficience intellectuelle, le traitement ABA de 30h par semaine ne donna pas non
plus de résultats convaincants [46] [47].

Enfin, le niveau de sévérité des symptdmes semble bien déterminer une bonne partie de
la trajectoire développementale : les études sur les autismes syndromiques comme dans le cas
d'une mutation du géne shank3 présument une trés faible réactivité physiologique aux
interventions [48].

Enfin, les effets a long terme n'étant pas évalués (ceci sera détaillé dans la partie Il du
dossier), il reste que les rares données sur le suivi des personnes autistes adultes montrent que
75 % d'entre eux restent dépendants de leurs parents ou d'institutions spécialisées, et peu
inclus dans la société a I'age adulte [49] avec une santé mentale dégradée et une vulnérabilité
accrue au suicide pour les autistes de plus haut niveau d'autonomie [50]. L'inclusion des
autistes adultes n'est d'ailleurs pas liée a l'intensité de leurs capacités cognitives vu que la
majorité des autistes dits de haut niveau restaient chez leurs parents et seulement 20%
occupaient un emploi a plein temps. Curieusement, le niveau d'autonomie quotidienne
(hygiene, habillement etc..) et les compétences en communication étaient meilleurs chez les
autistes de milieu défavorisé. Enfin, la capacité a vivre en collectivité étaient corrélée au fait
d'accéder a une vie autonome [49].

Vers une individualisation des méthodes et des projets personnalisés :

L'équipe de Montpellier dirigée par la professeure Amina Baghdadli et Charles
Aussilloux a démontré que sur I'évolution d'un groupe d'enfants autistes, deux groupes se
différenciaient : un groupe dont les symptdmes diminuaient et les capacités de langage et
adaptatives augmentaient, et l'autre groupe dont [I'évolution était moins favorable
indépendamment de l'intensité des interventions utilisée en nombre d'heures. Comme vu
précédemment, les caractéristiques précoces de sévérité clinique des symptdmes et de langage
déterminaient  principalement les trajectoires développementales et confortaient
I’individualisation des méthodes utilisées pour chaque enfant [51] [52]. Les principes de
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globalité et d'intensité de ABA (25 h a 40h préconisés) étaient remis en cause. La
caractérisation de ces groupes est le principal enjeu actuel pour caractériser l'utilité de
certaines méthodes comportementales sur certains enfants autistes [36].

L'individualisation des interventions en fonction de I'enfant et la combinaison de toutes les
approches, y compris pour les enfants autistes présentant une déficience intellectuelle, font au
final consensus et de nouvelles méthodes pourraient étre aussi implémentées, mais c'est loin
d'étre le cas [53].

Conclusion que vaut ABA scientifiquement ?

1)  ABA n'est pas une science naturelle exacte, elle est plutét un ensemble de concepts
biaisés, simplistes et réductionnistes qui omet d’autres concepts et faits qui ont pu
se développer dans d'autres disciplines comme I'écologie comportementale ou
méme la psychologie en pensant des apprentissages plus systémiques en milieu
inclusif.

2) ABA ne repose pas sur des preuves validées scientifiquement, mais sur des
assertions et affirmations relevant de motivations idéologiques ou économiques et
dont la méthodologie ne peut donner de conclusions claires aux décideurs.

3)  L'évolution des personnes autistes ne semble pas dépendre des interventions, mais
de leur niveau de difficultés cognitives et langagiéres de départ et de leur milieu
socio-culturel.

4)  Dans ces conditions, ABA ne fonctionnerait que sur les personnes autistes dites de
haut niveau ce qui est totalement contradictoire avec les assertions de certaines
associations de parents affirmant que ces personnes nuisent aux personnes autistes
dites sévéres en refusant ces méthodes. Au vu de ces données les concernant
directement les personnes autistes dites de haut niveau sont en fait tout a fait
Iégitimes pour les critiquer.

5)  ABA repose historiquement sur le modéle médical du handicap car elle cherche a
faire disparaitre l'autisme quitte a ne pas accorder d'importance aux vécus, a
I'accessibilité, a I'exclusion et aux droits de la personne autiste. Ces méthodes
pensent dans leur construction que les personnes différentes sont des problémes.

6) Dans les présentations des méthodes, on ne mentionne jamais des objectifs
d'épanouissement, de bien étre, de compréhension de ses sensorialités et du
fonctionnement de son corps, d’aider a faire ses propres choix, en prenant en
compte le consentement de la personne autiste. Au contraire tout semble se baser
sur le fait qu'il faut jouer forcement comme le voudraient les neurotypiques, que le
langage oral est la seule norme possible quitte a exclure les personnes qui n'y
arriveront pas, qu'il faut développer une maniere de communiquer et de sociabiliser
non autiste, comme si étre autiste était inacceptable et honteux. La faible estime de
soi et I'état de la santé mentale des personnes autistes adultes qui en découlent
devraient pourtant interroger.
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7) Il n'existe pas de méthode unique et il semble que piocher dans tout ce qui existe de
facon individualisée dans le respect de la personne autiste soit préférable dans I'état
actuel des choses. Il restera a apporter des solutions alternatives et préciser quels
ingrédients actifs peuvent fonctionner dans ces méthodes comportementales et sur
quel type de profil dans tout le spectre autistique.

Et si on essayait I’inclusion ? L’inclusion n’est pas 1’adaptation de I’individu, il s’agit de
la flexibilisation des normes et la transformation de I’environnement pour faire en sorte que
chaque activité, lieu, outils, méthodes etc... soient adaptées aux besoins spécifiques des
personnes autistes. Dans chaque domaine, on devrait se demander ce qu’on peut modifier
autour de soi pour ne pas exclure les personnes autistes d'une vie autonome. C'est pourtant
bien l'inclusion qui est I'angle mort de ce debat et un sujet non abordé dans toutes ces
approches alors que les premieres données sur la vie précaire des personnes autistes adultes
sont disponibles.

Les problématiques éthiques et les dérives d’ABA ainsi que les propositions de CLE
Autistes seront abordées dans la partie 11.
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