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Résumé

Les interventions comportementales intensives et précoces (méthode ABA, ou EIBI?) font
aujourd’hui l'objet d'un apparent consensus ; leur validité serait scientifiquement prouvée. Or, les
données de la littérature scientifique sont bien plus divergentes et controversées qu'il n'y parait. Cet
article se propose de faire le point sur I'état actuel des connaissances en la matiere, a travers une
revue de la littérature récente (essais cliniques et méta-analyses parus depuis 2009). Si ce type
d'intervention est probablement efficace sous certaines formes et pour certains enfants, comme
I'attestent plusieurs essais cliniques, de nombreuses questions restent sans réponse, et le niveau de
preuve géneéral de ces études est grevé par un certain nombre de biais méthodologiques potentiels.
De plus, certaines études montrent que l'intensivité d'une prise en charge n'est pas nécessairement
corrélée a I'importance de ses effets. Les données actuellement disponibles — par ailleurs souvent en
faveur de I'EIBI — restent donc lacunaires et discutables.

Abstract

There appears to be a consensus on Lovaas-based Early Intensive Behavioral Interventions (ABA, or EIBI) nowadays.
These methods' efficiency is supposed to be scientifically proven. However, there is much more discrepancy and
controversy in the scientific literature than it seems. This article aims at summing up the current state of knowledge on
that point, through a review of the recent literature (clinical trials and meta-analyses published since 2009). While that
type of intervention is probably effective in certain forms and with certain children, many questions remain unresolved,
and the general level of evidence of the studies is compromised by several potential methodological biases. Moreover,
some studies show that the intensivity of a treatment is not necessarily correlated with the importance of its effects.
Current available data — which are often favorable to EIBI — thus remain insufficient and debatable.

Resumen

Actualmente, las intervenciones comportamentales intesivas y precoces (método ABA o EIBI®) gozan de un aparente
consensus : su eficacia estaria cientificamente probada. Sin embargo, los resultados de la literatura cientifica reciente
son mas divergentes y contradictorios que lo que parecen. Este articulo se propone presentar el estado actual de los
conocimientos sobre este tema, a través de una revista sistematica de la literatura reciente (ensayos clinicos y meta-
andlisis publicados desde 2009). Si este tipo de intervencion es sin duda eficaz en ciertos modos y con ciertos nifios,
como lo muestran varios ensayos clinicos, muchas son las preguntas que permanecen sin respuesta, y el nivel general de
prueba de muchos de estos estudios es disminuido por varios biais metodol6gicos potenciales. Ademas, ciertos estudios
muestran que la intensividad de la aplicacion del método no estd necesariamente correlacionada al éxito del tratamiento.
Los datos actualemente disponibles —entretanto globalmente favorables a I’EIBI- son insuficientes y discutables.
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Introduction

Ces dernieres années ont vu paraitre un grand nombre de travaux sur la méthode ABA et son
application précoce et intensive (Early Intensive Behavior Intervention, ou EIBI) dans le traitement
des enfants avec autisme. Les débats que ce traitement suscite sont marqués par des enjeux
théoriques, idéologiques et sociétaux importants, qui en font a la fois la richesse et la complexité.
L'étude princeps de Lovaas en 19874 annongait un taux de 47% d'efficacité, cette derniére étant
définie comme la disparition compléte des signes autistiques. Depuis, de nombreuses études
cliniques de qualité inégale ont vu le jour, qui tendent soit a confirmer soit a infirmer I'efficacité
revendiquée par Lovaas, avec des résultats contradictoires.

En 2009 paraissait en France la traduction d’une revue critique de la littérature sur le sujet®,
qui concluait en ces termes : « il est temps que la communauté professionnelle informe les familles
du fait que, bien que la méthode ABA puisse étre bénéfique, il n’y a aucune preuve qu’elle apporte
la « guérison » ni le « développement normal » pour 47 % d’enfants a qui elle est appliquée. »° Sans
se prononcer directement sur l'efficacité de cette méthode, Victoria Shea pointait dans cet article les
apories méthodologiques et les raccourcis interprétatifs sous-tendant les arguments des partisans de
I'EIBI, et appelait la recherche future a davantage de rigueur scientifique lorsqu'elle affirme que
I'EIBI est la méthode thérapeutique la plus efficace.

Trois ans plus tard, ou en est la recherche dans ce domaine ? Dans quelle mesure les études
aujourd'hui disponibles permettent-elles de conclure de facon fiable a I'efficacité de I'EIBI ?
Qu'entendre par « efficacité » ? Quels sont les facteurs prédictifs de cette derniére, qu'ils tiennent
aux caractéristiques du dispositif thérapeutique (nombre d'heures et durée de la thérapie, formation
des thérapeutes, intervention des parents) ou aux caractéristiques cliniques des enfants traités ? Pour
tenter de répondre, du moins partiellement, a ces questions, et dans la lignée du travail de V. Shea,
nous nous proposons de faire le point sur les données scientifiques les plus récentes concernant
I'EIBI comme traitement de l'autisme infantile. Nous nous appuierons sur une recherche dans la
base de données PubMed, portant sur des articles postérieurs a 2009.

Nous en synthétisons ici les principaux résultats. Nous présenterons, pour les comparer et les
confronter entre elles, les principales revues et méta-analyses postérieures a 2009. Pour des raisons
de format, il ne nous est pas possible de détailler le contenu de tous les essais cliniques sur la
question publiés au cours de cette méme période. Nous nous limitons dans le présent article a
présenter les plus importants d'entre eux.

I. Données en faveur de I'efficacité de I'EIBI.

Il existe un certain nombre de données en faveur d'une efficacité significative de I'EIBI, que
nous examinerons dans un premier temps. Notons d'emblée que les études concernées portent
presque exclusivement sur les approches comportementales ; lorsque ces approches sont comparées
avec d'autres modalités de soin, celles-ci sont peu caractérisees et sont le plus souvent désignées par
la notion vague et indifférenciée de « soin standard ».

1. Méta-analyses et revues de la littérature :

Nous avons identifié cing principales revues et méta-analyses sur ces questions parues
depuis 2009. Leurs conclusions accréditent a des degrés divers I'EIBI ; toutes font état de données
(plus ou moins fiables) en faveur de cette méthode, bien qu'elles soient, pour certaines,
explicitement sceptiques (cf infra.)

4 Lovaas, 1987
5 Shea, 2004, tr.fr. 2009
6 Shea, 2004, p.296 de la traduction francaise



Peters-Scheffer et al.” ont publié en 2011 une méta-analyse examinant l'efficacité de I'ABA
intensive et précoce chez les jeunes enfants avec autisme, portant sur 11 études (344 enfants autistes
traités par EIBI), montrant que les enfants traités ont obtenu de meilleurs résultats que les groupes
contréle en termes de QI verbal et non verbal, de langage et de comportement adaptatif, avec une
différence de 4,96 a 15,21 points par rapport aux groupes contréle.

Les données collectées par la revue d'Eldevik et al.® concernent 16 études portant sur des
groupes d'enfants autistes traités. Parmi eux, 309 ont bénéficié d'une intervention comportementale
intensive et précoce, 39 ont recu d'autres types d'interventions et 105 n'étaient pas prise en charge.
Les enfants traités par thérapie comportementale ont montré une amélioration moyenne plus
importante de leur QI (29,8%) contre 2,6% pour le groupe autres thérapies, et 8,7% pour le groupe
contréle. Des progres en matiere de comportements adaptatifs sont observés chez 20,6% contre
respectivement 5,7% et 5,1% dans les autres groupes, soit une réduction absolue du risque de 23%
pour le QI et de 16% pour les comportements adaptatifs.

Dans une autre revue parue en décembre 2011° Dawson et Burner concluent a l'efficacité de
I'intervention comportementale intensive précoce en termes de langage, de compétences cognitives
et de comportements adaptatifs. Elle améliorerait l'interaction parent-enfant et réduirait I'agressivité
et les troubles du comportement, en association avec les médicaments, mieux que les médicaments
seuls.

Par ailleurs, Warren et al. ont publié en 2011 une revue systématique de la littérature®
portant sur les thérapies proposées aux enfants avec autisme agés de 2 a 12 ans, et aux enfants a
risque d'autisme &gés de moins de 2 ans. Les interventions évaluées étaient d'inspirations diverses
(éducatives, comportementales, médicales, sensorielles, et alternatives — acupuncture et massage).
Elles ont été comparées entre elles ainsi que versus placebo et absence de traitement, en cherchant a
évaluer leurs effets cliniques, a court et long terme, sur les signes autistiques et sur les symptémes
associés (anxiété, hyperactivité, troubles du comportement). Les auteurs ont également cherché a
déterminer quels facteurs influencent cette efficacité (caractéristiques du patient, de son entourage,
durée, fréquence et intensité de l'intervention), si la réponse précoce au traitement était prédictive de
I'efficacité a venir, si les effets constatés en fin de traitement prédisaient des évolutions
fonctionnelles a long terme, et si ces effets étaient généralisables. Les études retenues (postérieures
a 2000, anglophones et portant sur plus de dix enfants) étaient classées par niveau de preuve (cf
infra). Au total, sur les 183 études incluses, 83 concernent les approches comportementales ; elles
tendent globalement a montrer qu'une intervention comportementale précoce et intensive
améliorerait les principaux déficits autistiques, notamment en termes de langage et d'aptitudes
cognitives chez certains enfants.

Weinmann, enfin, dans une méta-analyse parue en 2009!, examine I'efficacité de I'EIBI en
la comparant a d'autres traitements, et en cherchant a déterminer les facteurs spécifiques de cette
efficacité — notamment I'intensité minimale nécessaire pour que ces interventions soient efficaces. Il
procéde a une revue systématique de la littérature en synthétisant les études contdlées publiées
depuis 2000 en Anglais et en Allemand, concernant des enfants de moins de 12 ans, avec des
groupes d'au moins dix participants par étude. 15 publications basées sur 14 études, dont 8 revues
systématiques, ont été incluses. La plupart évaluent les interventions précoces basées sur la méthode
de Lovaas (EIBI, autres formes d'ABA)*. Il apparait que les enfants autistes peuvent faire des
progres substantiels dans les domaines cognitifs et fonctionnels quand ils sont traités plus de 20
heures par semaine.

" Peters-Scheffer et al. 2011

8 Edelvik et al., 2010

9 Dawson et Burner, 2011

10 Warrenetal., 2011

1 Weinmann et al., 2009

12 D'autres évaluent des interventions basées sur d'autres modéles théoriques : intervention des parents, attention
conjointe, jeu symbolique, et PECS.



2. Esasais clinigues :

Plusieurs essais cliniques entendent démontrer I'efficacité de I'EIBI. Sans pouvoir les citer de
maniere exhaustive, nous présentons ici les résultats des principales études récentes.

Citons en premier lieu la publication de Dawson et al.*, seul essai controlé randomisé
évaluant I'efficacité de 'ESDM'. 48 enfants 4gés de 18 a 30 mois ont été randomisés en deux
groupes : un groupe traité par ESDM durant deux ans ; un groupe traité par les méthodes ayant
cours usuellement dans la communauté. Notons que ces méthodes ne sont pas elles-mémes
caractérisées ni évaluées. Les résultats de I'essai montrent des améliorations significatives du Ql,
des comportements adaptatifs et de la sévérité de l'autisme au sein du groupe ESDM. Ces progres
apparaissent comme plus importants que dans le groupe contréle : apres deux ans d'intervention, les
enfants du groupe ESDM ont gagné en moyenne 17.6 points de QI, contre 7.0 points dans le groupe
contréle. Au sein de ce dernier, toujours aprés deux ans de traitement, le retard en terme de
comportement adaptatif par rapport a la norme apparait comme plus important que chez les enfants
traités par ESDM. Enfin, pour ce qui est du diagnostic, un certain nombre de ces enfants passent de
l'autisme au TED-NOS, plus fréquemment que dans le groupe controle.

Par ailleurs, Eikeseth et al. ont publié en 2011% un essai clinique dans lequel 35 enfants ont
été traités par EIBI dans des lieux de soin communautaires (c'est-a-dire en condition « réelles »)
durant 1 an. Leurs résultats ont été comparés a ceux de 24 enfants traités de maniere
« traditionnelle » (la encore, sans que les modalités de traitement soient précisées). Apres 1 an de
traitement, les enfants du groupe EIBI obtenaient des scores significativement plus éleves aux
échelles évaluant le comportement adaptatif. De plus, ils montraient une réduction de l'intensité du
syndrome autistique. Toutefois, la portée de cette étude est beaucoup plus limitée que la précédente,
car la répartition des groupes ne s'est pas faite de maniere randomisée, ce qui génere de multiples
biais potentiels.

Edelvik et al.'® ont, quant & eux, évalué les résultats de 31 enfants avec autisme 4gés de 2 2 6
ans traités de maniére comportementale intensive, contre 12 enfants recevant le « traitement usuel ».
Aprés 2 ans, les enfants traités comportementalement montraient en moyenne un QI amélioré et des
scores plus élevés en terme de comportement adaptatif.

Enfin, on peut mentionner I'étude de Hayward et al.’, qui examine les progrés de 44 enfants
traités durant 1 an par EIBI & raison de 36 heures par semaine. Entre I'inclusion et la fin de I'étude,
ces enfants ont amélioré de facon significative leur QI 5+ 16 points en moyenne), leur
compréhension et leur expression verbales, leurs aptitudes sociales et motrices ainsi que leur
comportement adaptatif.

Il apparait donc que plusieurs essais cliniques et méta-analyses recemment publiés recensent
un certain nombre de données qui semblent plaider en faveur de I'EIBI. Reste a savoir jusqu'a quel
point ces données sont suffisamment solides pour asseoir de fagon fiable la scientificité revendiquée
par les partisans de cette méthode. Ce sera I'objet de la deuxieme partie de cet article.

I1. Données contradictoires et limites de ces résultats

La littérature est, malgré tout, loin de conclure de facon univoque a l'efficacité de I'EIBI.
Certains essais fournissent des résultats qui contredisent les précédents. L'analyse méthodologique
proposée par un certain nombre de reviewers met en lumiére plusieurs lacunes de taille dans les
études favorables a I'EIBI.
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1. Pas de bénéfices de I'EIBI comparée au « soin standard »

On trouve sensiblement moins de données soutenant que I'EIBI n'obtiendrait pas de
meilleurs résultats que les autres méthodes. Cela peut s'expliquer par le fait les études obtenant des
résultats négatifs sont probablement moins publiées dans les revues anglophones a impact factor.
Dans cette perspective®®, Velasquez et Nye soulignent par exemple que I'étude de Peters-Scheffer
(favorable a I'EIBI), qui se limite aux trois principales bases de données, et n'examine que des
articles anglophones, présente un possible biais de publication — ce qui est vrai de la plupart des
méta-analyses.

Néanmoins, la méta-analyse proposée par Michéle Spreckley®® en mars 2009 portant sur 13
études randomisées ou quasi-randomisées conclut que, comparé au soin standard, I'ABA n'améliore
pas significativement les résultats cognitifs des enfants dans le groupe expérimental?®. Aucun
bénéfice supplémentaire par rapport au soin standard n'a été trouvé en termes de langage, ni
expressif?l, ni réceptif??, de méme qu'en terme de comportement adaptatif?>. L'étude conclut &
I'absence de preuves suffisantes pour affirmer que I'ABA obtiendrait de meilleurs résultats que le
soin standard proposé aux enfants avec autisme.

On peut aussi noter qu'aucune comparaison n'a été publiée entre I'EIBI et un autre traitement
largement reconnu. Autrement dit, il n'existe pas de gold standard. Sans comparaison entre EIBI et
des programmes thérapeutiques empiriquement validés, il est difficile de déterminer si I'EIBI est
plus ou moins efficace que d'autres méthodes.

2. Pas de corrélation entre l'intensivité de la prise en charge et son efficacité

L'étude d'Eldevik et al.?*, bien que globalement favorable & I'EIBI, ne permet pas de
conclure a l'efficacité d'une intervention intensive. Avec une moyenne de 13,6 heures d'intervention,
cette étude porte sur une prise en charge de faible intensité. En dépit du nombre d'heures
d'intervention peu élevé, les résultats étaient comparables a ceux des études portant sur des
interventions plus intensives. De plus, les auteurs ne retrouvent pas de corrélation entre I'importance
des progres et le nombre dheures de thérapie. Cela pourrait signifier que les interventions
comportementales précoces ne sont pas nécessairement plus efficaces lorsqu'elles sont plus
intensives, en dépit de la corrélation supposée entre le nombre d'heures d'intervention et I'efficacité.

De méme, dans une étude trés rigoureuse parue en 2011, Fernell et al.?® synthétisent des
données sur 208 enfants suédois agés de 20 a 54 mois avec autisme, traités et suivi de maniere
« naturaliste » (en condition non-expérimentales) durant 2 ans, répartis en trois sous-groupes
cognitifs (handicap sévere, retard de développement et fonctionnement intellectuel normal). Les
données sur le type et l'intensité des interventions ont été collectées de maniere prospective et
systématique, ce qui a permis de distinguer I'ABA intensive et les prises en charge ciblées non
intensives, basées elles aussi sur les principes de I'ABA. Les enfants ont été évalués en aveugle au
moyen de la VABS?® a I'inclusion et aprés 2 ans. 95% des enfants inclus ont pu étre réévalués en fin
d'étude. Les scores se sont améliorés dans les deux groupes de maniére significative, sans qu'aucune
différence statistique apparaisse entre les deux. Les variations inter-individuelles étaient
considérables, certains enfants ne s'améliorant pas du tout, d'autres au contraire faisant des progres
importants. Aucun enfant de I'étude n'était « guéri » (problem-free) en fin d'étude, ce qui va contre

18 Velasquez et Nye, 2011

19 Spreckley et al., 2009

20 Standardized mean difference (SMD) de 0.38 (95%CI 0.09 to 0.84; P .1)
2L SMD de 0.37 (95%CI 0.09 to 0.84; P .11)

22 SMD of 0.29 (95%CI 0.17 to 0.74; P .22)

2 SMD of 0.30 (95%CI 0.16 to 0.77; P .20)

2 Edelvik et al., 2012
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les résultats princeps de Lovaas. Ces données ne permettent donc pas de conclure qu'une prise en
charge ABA intensive soit plus efficace qu'une intervention moins intensive.

Dans la méme perspective, Darou et al.>’ ont mené une étude prospective visant a
déterminer si une intervention précoce influence les trajectoires développementales des enfants
autistes, avec pour objectif d'identifier des facteurs pronostiques d'évolution favorable ou
défavorable. 208 enfants de moins de 5 ans ont été suivis longitudinalement pendant 3 ans, en
évaluant leurs caractéristiques cliniques. Les participants de cette étude multicentrique étaient
traités dans 51 centres pédopsychiatriques en France, en Suisse et au Luxembourg, utilisant des
approches institutionnelles psychothérapiques variées, le plus souvent intégratives et
multidisciplinaires. L'évaluation s'est faite en deux temps : a l'inclusion et 3 ans plus tard (recueil de
données rétrospectives, CARS, VABS, Siebert et Hogans et ADI-R?®), les deux évaluations étant
effectuées par des examinateurs différents. Les données étaient ensuite analysées statistiquement au
moyen d'une régression logistique. Des sous-groupes cliniques étaient définis en fonction de I'lCD-
10 (niveau haut, moyen et bas).

Cette étude identifie trois profils d'évolution. Une évolution positive est observée dans 27%
des cas (amélioration du langage et de I'dge développemental, diminution de la sévérité du
syndrome)?. Dans 71% des cas, le niveau de I'enfant est resté stable (ce qui ne signifie pas qu'aucun
changement n'a eu lieu mais seulement que les enfants appartenaient au méme groupe d'aptitudes et
de degré de sévérité a Tlet a T2). Enfin, une régression développementale survient dans 2% des cas.
Aux deux temps testés, les enfants du groupe de haut niveau avaient un plus faible degré d'autisme,
un meilleur niveau de langage et un age développemental plus avancé que dans le groupe de bas
niveau. La majorité des enfants avaient un profil d'évolution stable. Des changements ont été
observés chez 28% des enfants : 27% sont passés du groupe bas vers le groupe haut niveau, 1% ont
connu une évolution inverse.

L'analyse statistique fait apparaitre deux facteurs prédictifs d'une évolution péjorative (la
sévérité de l'autisme évaluée par I'échelle CARS et le niveau de langage)®, et deux facteurs
protecteurs (le niveau de cognition sociale et les aptitudes communicationnelles). Ainsi, les facteurs
pronostiques les plus importants sont liés aux caractéristiques de I'enfant a I'inclusion (et pas a la
prise en charge). Le nombre d'heures d'intervention n'apparait pas comme un facteur influencant
I'évolution. Cela suggére que le nombre d'heures d'intervention pourrait &tre moins important que le
type d'intervention (ici non différencié). L'efficacité de l'intervention dépendrait alors plus de ses
caractéristiques (et avant tout, de celles de I'enfant) que du caractére intensif de la prise en charge.
Cette étude va donc dans le sens d'interventions thérapeutiques moins intensives mais plus
homogeénes et spécifiques, adaptées aux besoins propres a chaque enfant.

3. Biais méthodologigues

Le niveau de preuve des études portant sur la question est lui-méme trés controverse. Ainsi,
sur 34 études examinées par Warren®!, une seule étude a été jugée de bonne qualité, 10 de qualité
correcte et 23 de mauvaise qualité en termes de méthodologie, avec des niveaux de preuve allant
d'insuffisant a bas. De méme, selon Weinmann®?, il n'existe que quelques études de bon niveau
méthodologique évaluant I'EIBI. Plusieurs apories méthodologiques de la littérature sont en cause.
Il existe peu d'essais contrlés randomisés de bonne qualité. Environ 40% des études n'ont pas de
groupe contréle. Méme dans les essais contrdlés, l'intervention proposée au groupe contréle est peu
caractérisee, et I'echantillon est généralement trop restreint pour étre représentatif ; des travaux
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2 La CARS évaluant la sévérité de l'autisme, I'ADI-R le niveau verbal, la VABS les comportements adaptatifs et le
niveau de développement, la Seibert et Hogan's Scale la cognition sociale.

2 Toutefois, méme dans le groupe de haut niveau, I'dge développemental a progressé plus lentement que I'age réel.

30 Ainsi, pour les enfants sans langage a T1, le risque d'appartenir au groupe bas niveau a T2 était 23,9 fois supérieur a
ceux qui avaient un langage (OR = 23,92, Cl = [1,80-820]).
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multicentriques plus larges seraient nécessaires. De plus, de nombreuses études ne détaillent pas
suffisamment le contenu de la technique thérapeutique qu'elles évaluent, ce qui entrave leur
réplicabilité. Idéalement, les investigateurs devraient publier I'ensemble du protocole thérapeutique
utilise. Beaucoup d'études se réclament de I'approche ABA sans spécifier la facon dont elles
appliquent (voire modifient) la technique. Le dispositif thérapeutique réputé efficace n'est pas
clairement défini ; le nombre d’heures nécessaire n'est notamment pas déterming.

En outre, Velasquez et Nye*® relévent plusieurs problémes méthodologiques dans I'étude de
Pieters-Scheffer. Les procédures d'inclusion et de codage ne sont pas explicitées. Par exemple, on
sait qu'un second reviewer a examiné les 50 premiers articles de la base de données MedL.ine en la
soumettant a la checklist de Downs et Black®*, avec un taux d'accord de 100% entre reviewers. Mais
la raison pour laquelle ce second reviewer n'a examiné que les 50 premiers articles de MedLine n'est
pas précisée. On ne sait pas non plus si le taux d'accord de 100% concerne uniqguement Medline, ni
si les reviewers étaient les mémes pour la base de données et pour la checklist de Downs et Black.
Les auteurs ne détaillent notamment pas les cing sous-catégories de ladite checklist. Les résultats
rapportés auraient été mieux compris et plus fiables si on avait disposé de ces données. De plus, la
conclusion selon laquelle ceux-ci reflétent un effet « modéré » de I'EIBI n'a pas de point de
référence — le lecteur ne dispose pas de standard pour juger les résultats. Le présupposé de I'analyse
est que tous les résultats ont été mesurée de la méme fagon, éliminant ainsi le besoin de standardiser
les résultats de chaque étude. Or, étant donnée I'hétérogénéité soulignée par les auteurs eux-mémes,
il est au moins possible que les mesures de résultats n'aient pas obéi a des réegles identiques et
constantes dans toutes les études examinées.

Enfin, plusieurs points sont susceptibles de nuancer les conclusions (tres favorables a I'EIBI)
de I'étude d'Eldevik®. Il existe une grande disproportion entre les échantillons (les patients traités
par thérapies comportementales sont dix fois plus nombreux que le groupe comparaison et trois fois
plus que le groupe controle). Les auteurs ne font pas de distinction entre les différents types
d'interventions, qu'elles soient comportementales ou non. De plus, seules les données sur le QI et le
comportement adaptatif sont disponibles ; le langage et les signes cardinaux d'autisme ne sont pas
évalués. Enfin, a supposer qu'on admette néanmoins comme fiables les résultats proposes, les
chiffres de 23% et de 16% de réduction absolue du risque (qui concernent une amélioration des
scores, et non le retour a la norme développementale) sont bien inférieurs aux 47% de « guérison »
revendiqués par Lovaas. Ces divers éléments conduisent a mitiger la portée argumentative de cette
revue en faveur de I'EIBI.

I11.Facteurs d'efficacité de I'EIBI : quels traitements, pour quels enfants, par quels
thérapeutes ?

Reichow?® souligne qu'aucun traitement — pas plus I'EIBI qu'un autre — n'a été efficace pour
tous les enfants avec autisme. Bien que cela puisse étre un artefact de mesure, cela suggeére aussi
que I'EIBI ne comble pas les besoins de tous les enfants autistes et qu'il conviendrait donc de
collecter davantage d'informations sur les caractéristiques des enfants « les plus améliorés ».

Une connaissance plus fine des effets mémes du traitement serait nécessaire. Si le QI et le
comportement adaptatif sont trés étudiés, les effets de I'EIBI sur le langage ne sont pas
systématiquement analysés. De plus, bien qu'il soit difficile de mesurer les compétences sociales,
celles-ci font partie intégrante de la définition du syndrome de Kanner ; or, les effets de I'EIBI sur
ces compétences sont peu decrits. Enfin, les différences entre instruments de mesure parmi les
études rendent malaisée une synthése de leurs résultats.

Si I'EIBI n'est pas efficace chez tous les enfants traités, reste a déterminer pourquoi elle
fonctionne (quand c'est le cas) ou non, afin de pouvoir préciser ses indications — qui manifestement
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ne s'étendent pas a I'ensemble des enfants autistes. Une réponse précoce au traitement est-elle
prédictive de I'évolution ? Selon Warren®’, certaines données suggérent qu'une amélioration du QI
au cours de la premiére année de traitement par ABA serait prédictive d'une évolution favorable a
long terme®®. Cependant, d'autres études montrent que si des changements sont observés en termes
de QI en début de traitement, les améliorations en termes de comportement adaptatif peuvent mettre
beaucoup plus longtemps & survenir, si toutefois elles surviennent, ce qui n'est pas certain®®. En ce
qui concerne la pérennité des effets observés, peu d'études sont disponibles ; leurs données reposent
sur I'évaluation subjective des parents et non sur I'observation directe des enfants. Une seule étude*°
évalue le devenir des enfants deux ans apreés l'arrét de la prise en charge. Si le taux de scolarisation
des enfants traités par ABA apparait comme supérieur a celui des autres, les conclusions de cette
étude sont peu fiables en raison d'un taux de perdus de vue de presque 50%.

Plusieurs travaux récents portent sur le positionnement des parents dans la prise en charge,
avec des résultats divergents. Si I'étude de Reed, qui cherchait a déterminer I'impact du statut du
thérapeute (professionnel vs parent)*!, n'a pas montré de différence entre les deux, en revanche
Strauss*?, dans un essai clinique publié en 2011, propose des résultats bien différents. Partant du
constat de la considérable variété dans les progrés des enfants traités par EIBI, les auteurs font
I'nypothése que la maniere dont on associe les parents au traitement est susceptible d'affecter son
efficacité. Dans cet essai contrdlé, 24 enfants ont recu une EIBI associant parents et professionnels,
avec entrainement et supervision continus des parents. L'étude analyse a la fois les résultats des
enfants et le degré d'investissement des parents dans la prise en charge, le niveau d'intensité du
stress parental, et I'adhésion des parents au protocole de soins. L'évaluation a 6 mois montre que le
groupe dans lequel les parents sont intervenus obtient de meilleurs résultats en matiere de réduction
de la sévérité de l'autisme, d'aptitudes sociales et de niveau de langage. Le fait que les parents soient
formés par des professionnels semble avoir amélioré leur adhésion et leur fidélité au protocole
thérapeutique. L'étude fait apparaitre une corrélation entre le stress des parents (qui interfere avec
leur prise de décision dans I'organisation du traitement) et I'efficacité de la prise en charge. Cela
tend a montrer que le fait d'associer les parents au soin est un facteur d'efficacité*?, lié a la confiance
des parents dans la prise en charge, a leur implication et a leur niveau de stress.

Toutefois, la question de savoir quelle forme peut ou doit prendre I'intervention des parents
est loin d'étre tranchée. Roberts et Warren**ont ainsi comparé les résultats obtenus par de jeunes
enfants avec autisme traités par EIBI durant 12 mois : un groupe traité exclusivement a domicile par
les parents, un groupe traité a la fois au domicile et en centre avec un soutien et un entrainement des
parents, et un groupe contrble sans traitement, avec mesure des capacités sociales et
communicationnelles, de la qualité de vie et du stress des parents. Les enfants du groupe traité en
centre et a la maison ont fait davantage de progrées. C'est également dans ce groupe que la qualité de
vie des parents s'est le plus améliorée. Néanmoins ce ne fut pas le cas pour tous les enfants ni pour
toutes les familles. Les auteurs en concluent que I'nétérogénéité de la population autistique implique
la nécessité d'une large palette d'options thérapeutiques, pour répondre aux besoins de chaque
patient et de sa famille.

Enfin, une étude pilote de Klintwall et al.*> montre que la fidélité du thérapeute a la méthode
ABA pourrait étre corrélée a I'efficacité, mais comme un facteur secondaire. Elle porte sur 24
enfants suédois avec autisme de moins de 5 ans traités par ABA de maniere intensive (30 heures par
semaine) durant 2 ans (dont 19 autistes, 4 TED-NOS et un Asperger), par les professionnels de leur
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kindergarten. Sur les 24 entraineurs, 21 n'avaient pas d'expérience antérieure de I'ABA. Pour
évaluer leur fidélité a la méthode, un questionnaire a été mis au point dans lequel on leur demandait
de se prononcer pour ou contre des affirmations comme « parfois, les similarités entre ce traitement
et le dressage d'un chien me mettent mal a l'aise ». Les items étaient choisis pour représenter les
critiques habituellement adressées a I'ABA. Parallelement, les enfants étaient évalués par la VABS a
I'inclusion et aprés 2 ans. Une corrélation modérée apparait entre les progrés des enfants et la
confiance du thérapeute dans la méthode, de I'ordre de 19% des variations de résultats entre
enfants*. Les auteurs en concluent que ce facteur intervient dans I'efficacité de I'EIBI ; néanmoins,
aucune donnée n'ayant été collectée sur la maniére concréte d'appliquer la méthode (nombre
d'heures, contenu) ni sur les caractéristiques des enfants a I'inclusion, la portée de I'étude est tres
limitée. Les auteurs ne peuvent que supposer que la mefiance du thérapeute a I'égard de I'ABA a pu
le conduire a modifier le protocole, sans pouvoir I'affirmer ; ils reconnaissent en outre que d'autres
facteurs liés a I'enfant ou au thérapeute, non mesurés, peuvent expliquer les variations de résultats
interindividuels, sans qu'on puisse en évaluer la nature ni I'importance.

Conclusion

Au terme de cette revue, il apparait que les réserves émises par V. Shea*’ demeurent valides.
Les données actuellement disponibles restent insuffisantes pour confirmer scientifiquement
Iindication d'une prise en charge comportementale intensive chez les enfants avec autisme. Si ce
type d'intervention est probablement efficace sous certaines formes et pour certains enfants, comme
I'attestent plusieurs essais cliniques, de nombreuses questions restent sans réponse, et le niveau de
preuve général de ces études est grevé par un certain nombre de biais méthodologiques potentiels.
Certaines données de la littérature encouragent une intervention comportementale précoce et
intensive, associée a des progres en matiere de performances cognitives, de capacités langagieres et
de comportements adaptatifs, bien que le niveau de preuve soit bas en termes de réplicabilité des
études disponibles. Tous les enfants traités ne font pas de progrés®. Aucune étude ne compare
directement les différentes approches comportementales entre elles. Et il existe peu de données sur
I'efficacité pratique et la faisabilité au-dela des protocoles de recherche, de sorte qu'il n'est pas
garanti que les résultats observés en conditions expérimentales se retrouveraient a plus large échelle
dans la communauté. Les études existantes se basent sur de petits échantillons, avec des durées de
traitement et des approches thérapeutiques différentes, ainsi que différents outils de mesure de
I'efficacité. Elles mesurent donc certains progres chez certains enfants, mais leur portée est limitée
par des apories méthodologiques. De plus, les études portent majoritairement sur les enfants de 2 a
7 ans ; des questions restent en suspens sur l'indication de ces traitements chez les enfants de moins
de 2 ans a risque d'autisme, ainsi que sur I'évolution a plus long terme des enfants traités.

Ainsi, comme le soulignait récemment Laurent Mottron®®, la qualité de ces études est « sans
commune mesure avec ce qui est exigé pour la mise sur le marché d'un médicament par exemple »,
de sorte qu'il existe aujourd'hui « une disproportion considérable entre la validité scientifique et la
réputation de scientificité de ces méthodes aupres des associations et des services de santé ». Les
scores intellectuels et adaptatifs moyens des groupes étudiés tendent globalement a s'améliorer —
encore que toutes les études n'obtiennent pas de résultats concordants. Mais de larges variations
entre les progrés individuels des patients sont également mises au jour. Or, les caractéristiques
cliniques précises des enfants traités sont souvent méconnues. Le nombre d'heures nécessaires pour
que ces prises en charge soient efficaces n'est pas clairement défini, et plusieurs travaux montrent
une absence de corrélation entre l'intensivité de l'intervention et ses effets. Le protocole de soins
n'est pas détaillé. La supériorité de I'ABA sur les autres approches ne saurait étre affirmée, faute
d'une caractérisation fine et d'une évaluation rigoureuse de ces derniéres (qui sont le plus souvent
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désignées de facon globale et indifférenciée comme « le traitement standard », en réalité trés
éclectique et variable selon les institutions, sans parler des différences, probablement plus grandes
encore, entre les pratiques thérapeutiques en usage d'un pays a l'autre). L'indication d'une prise en
charge comportementale intensive et précoce pour tous les enfants autistes reste donc controversée.
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