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Aides numeériques pour l'autisme

MIND READING
the interactive guide to emotions
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r Informatique:
Souris: clicke sur un point.
Clavier: choisis un point avec les fléches droite et gauche, puis sélectionne fe avec ia barre es
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PECS Phase Ill (Pyramid Educational Consultants) Grynszpan et al., Interact Stud, 2007 ’




Rythme des publications scientifiques
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D’apres scholar.google avec les mots clefs: « autism innovative technology »



Avantages et inconvénients du numeérique

ATOUTS RISQUES

* Environnement prévisible,  Utilisation excessive

rassurant & structuré e Isolement accru

e Stimulations riches &

. . 2 * Déni de traitement, négligence
distractions controlées

_ o » Rapidité de I'obsolescence des
 Demandes sociales réduites technologies
* Accessibilité & portabilité

* Gaspillage des ressources
(tablettes & smartphones)



Pratiques basées sur les preuves
Evidence Based Practice (EBP)

Expertise/expérience personnelle

Systéme de santé
(co(t, faiabilité, remboursement)

Opinion des experts EBP

/

Recherche

clinique

Décision clinique

/ \ Valeurs sociétales

Valeurs du patient

Inspiré de Dijkers, Murphy, Krellman, Arch Phys Med Rehabil, 2012 5



e
Meta-analyse des études d’efficacité

o EtUdeS CcO ntrélées Effect sizes and 95% Confidence Intervals for post tests

. . Mitchell et al. 2007 7 1
* Randomisation pour 85.6% des g_ 7
e e Bolte et al. 2006 ; i
participants Golan et al. 2010 j%
Hopkins et al. 2011, High Functioning f
Golan & Baron-Cohen 2006, Experiment 2 —

* Effet significatif: Cohen’s d = 0.47 |  rwnsea o onmncion =

MEAN ——
Williams et al. 2002

: P re u Ve d ’Effi Ca C ité d e S Golan & Baron-Cohen 2006, Experiment 1

Whalen et al. 2010, Kindergarten

entrall\nements baSéS Sur |eS Whalen et al. 2010, Preschool

Faja et al. in press

Tanaka et al. 2010

technologies o e, 0 |
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* Mais, encore trop peu d’études de
bonne qualité Grynszpan, Weiss, Perez-Diaz, & Gal, Autism, 2014

10 études randomisées controlées:
taille d’effet similaire



Hetéerogéneité dans la qualité des etudes

* Communauté multidisciplinaire :
* Design/Ingénierie
 Sciences cliniques
* Psychologies/neuroscience

* Les ingénieurs ne sont pas forcément familiers avec les
méthodes expérimentales

* Les expérimentalistes ne sont pas forcément familiers des
problématiques de design



o
Prob

ématique Accessibilite

* Prolifération exponentielle des aides numériques

* Technologies validées scientifiguement = peu disponibles

* Technologies disponibles dans le commerce = rarement validées

scientifiqguement

* Besoin d’accompagnement pour les utilisateurs finaux, parents,

professionnels et concepteurs



Questions de la “vraie vie”

* Personnes avec autisme, parents, professionnels :
* ‘Quelle est la meilleure application pour la communication sociale ?’
* ‘Est-ce que cette application marche vraiment ?’

* Concepteurs:
* ‘Comment je peux savoir si 'application que j'ai développée est valide?’
* ‘Dois-je la valider scientifiguement ? Est-ce important ?’

* “Un enfant avec autisme n’a gu’une seule enfance”



a8 Applications

Mes applications
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Autism Therapy w
ImagiRation LLC

L e 8 8 &

FR
- LA PREMIERE ET SEULE APPLICATION DE THERAPIE LINGUISTIQUE SOUTENUE PAR DES
DONNEES CLINIQUES:

Au terme d'une etude de 3 ans sur 6 454 enfants autistes, les progres enregistres sur le langage
etaient en moyenne 2.2 fois plus importants pour les jeunes enfants utilisant MITA gue pour les
enfants similaires n'utilisant pas l'application. Voir les resultats sur https://www.mdpi.com/2227-
9032/8/4/566.

* Les exercices combinés MITA sont maintenant concus pour durer 10 ans!

Article de recherche
* La therapie cognitive et linguistiqgue MITA comprend des milliers d'activites d'apprentissage

organisees en 50+ jeux.

* Meilleure application pour l'autisme sur la liste Healthline
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2.2. Participants

The MITA app was made available gratis at all major app stores in September 2015. Once the app
was downloaded, the caregiver was asked to register and to provide demographic details, including
the child’s diagnosis and age. Caregivers consented to anonymized data analysis and completed
the Autism Treatment Evaluation Checklist (ATEC) [22], as well as an evaluation of the receptive
language using the Mental Synthesis Evaluation Checklist (MSEC) [24]. The first evaluation was
administered approximately one month after the first use of MITA and once 100 puzzles had been
completed. The subsequent evaluations were administered at approximately three-month intervals.
To enforce regular evaluations, the MITA app became unusable at the end of each three-month interval
and parents needed to complete an evaluation to regain its functionality.

From this pool of potential study participants, we selected participants based on the
following criteria:

(1) Consi| e . ’ . s
between the f ‘Dla‘g.n 9_,5 tIC ] (,,j a‘l-,ltIS ,,mf.a u:to-,,r ? Bpof t _e_w ths or longer;

(2) Diagnosis: The subjects must have self-reported their diagnosis as ASD. The ASD diagnosis was

not verified directlz, as we cannot ask EarticiEants to submit documentation. However, ATEC scores

13

'ee ATEC evaluations and the interval




2.3. Test and Control Groups

Since our application was available for free to the general public, there was a large volume of
downloads by people of widely ranging commitment. To assess the effect of MITA intervention we
had to identify participants who had not just downloaded MITA and used trial-and-error to arrive
at solutions, but actively engaged with MITA. Thus, we have selected participants who comgleted
at least one thousand exercises and made no more than one error per exercise (test group, N = 887).

The control group was selected from the rest of EarticiEants !N = 5567! bz a matching Erocedure.
Each test group participant was matched to the control group participant by age, gender, expressive

language, receptive language, sociability, cognitive awareness, and health score at first evaluation
(baseline) using a propensity score analysis [26]. Therefore a total of 887 test participants and 887
control participants, selected as a result of the matching algorithm, were subjected to statistical analysis.

Echantillonnage non-aléatoire,
risque de biais de sélection

14



5. Limitations

The observational desien of this study cannot definitivel

since unknown
confounders may influence the study results. The golden standard of testing a novel clinical intervention
is a randomized controlled trial (RCT). Prior to conducting the MITA study, we submitted the
proposal for a therapi_st—admilj Absence de preuve de causalité Djfential fur_"ld‘ing agencies.
The proposal has failed to fi.... .., o .. " .0 ol ool « —w..giver-administered RCT,
but decided against it due to the high attrition rate. The only published RCT of caregiver-administered
tablet-based therapy for young children with ASD reported an overwhelming drop just after 3 months,
despite biweekly telephone calls to encourage app use [34]. Specifically, during the first 3-month
period, participants exercised for a total median time of 1593 min (just under the recommended target of
20 min/day or 1800 min/3-month period), and during the second 3-month period, participants exercised
for a total median time of 23 min (98.6% drop in app use). In effect, most participants did not receive
any intervention after the tirst 3-month period and therefore were lost for the RCT [34]. As the minimal
length of a PFS intervention RCT is likely to exceed two years [83,91], participant dropout becomes the
major issue. This high attri Difficultés liées aux essais cIiniques devalue RCT’s ability

to demonstrate causality, Allu ©55eLIUdlly LIARE 1L 10 DELEL ULdLL dil UUSEL vauonal trial. The I"EE:Ol’ted

self-funded observational trial is the best studz we could conduct without external funding.

rove causali
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A quelles preuves se fier ?

* Besoin d’'un cadre méthodologique pratique pour déterminer les

sources de preuves dans le domaine des technologies pour 'autisme

* Méthode Delphi :

e Technique pour la construction de consensus entre experts

* Procédure itérative et anonyme



o
Panel de I'etude Delphi

* Experts en technologie pour l'autisme

m Membres de la communauté de I'autisme Chercheurs | Total

Personnes avec autisme Membres de la famille Professionnels

1 6 3 13 - 27
2 6 7 11 = 24
3 5 2 6 12 25
4 5 2 11 23

18



Procedure Delphi en ligne

Etape 1: Etape 2: Etape 3:
Brainstorming, Catégorisation des Esquisse des
guestions ouvertes preuves recommandations

Etape 4:

Finalisation

19



Trois questions clefs a se poser sur un outil

» Est-il fiable ?
* Est-il techniguement robuste/fonctionnel ?

®»Est-il engageant ?

* Dans quelle mesure l'outil est utilisable, agréable et
accessible pour les utilisateurs visés ?

®» Est-il efficace ?
* Quel impact a-t-il sur les utilisateurs ?

20



Quatre sources d’information

* Essayer l'outil :
* Est-ce qu’une version d’essai est disponible ?

 Avis d’expert / professionnel :

* Des avis sur l'outil ont-ils été donnés par des experts, des professionnels ou
des organisations pertinentes ?

* Des commentaires sur Internet :

* Des informations se trouvent-elles sur des sites Web comparant différents
produits ?

e Recherche scientifique :

* Des avis scientifiques évaluant 'outil sont-ils disponibles et la qualité de |la
recherché peut-elle étre établie ?

21



Cadre pour la pratique fondée sur les preuves
dans les technologies pour 'autisme

Vous cherchez des preuves étayant une technologie ?

: N e h

Est-elle fiable ? Est-elle “engageante” ? Est-elle efficace ?

1. Essayezla 1. Essayezla
. Prenez l’avis d’'un expert . .
P 2. Lisez des revues en ligne
3. Prenezl'avis d’un expert

. Lisez un article scientifique

2 .

3. Lisez| i . Prenez I'avis d’un expert

. Lisez les revues en ligne . .

4. Cherchez d . . : d . Lisez les revues en ligne
. erchez des opinions de

P . Essayezla

\ scientifiques / \ / \4 /

22
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